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Sobre Help the Hospices (Ayuda a los Hospicios)

Help the Hospices es la entidad principal de caridad que promociona el cuidado paliativo en hospicios del
Reino Unido.

Help the Hospices posee también un programa internacional que apoya el desarrollo del cuidado paliativo
en hospicios de todo el mundo, en particular en los paises en via de desarrollo.

Sobre Worldwide Palliative Care Alliance (Alianza Mundial de Cuidado
Paliativo)

La World Palliative Care Alliance (WPCA) es una red nacional y regional de hospicios y organizaciones
de cuidados paliativos en todo el mundo. La WPCA trabaja globalmente en el desarrollo de servicios de
cuidados paliativos.

Visién - Un mundo con acceso universal al cuidado paliativo econémico y de alta calidad.
Misién - Promover el acceso universal al cuidado paliativo de calidad y econédmico con el apoyo de
hospicios regionales y nacionales y organizaciones de cuidados paliativos.
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publicacién. El punto de vista expresado en la misma no necesariamente sera el de Help the Hospices. El
consejo profesional sera necesario en situaciones especificas.

Los materiales en esta guia pueden ser reproducidos para el uso no comercial de los hospicios, u otras
organizaciones de cuidados paliativos, los trabajadores de la salud, y los permisos de copyright necesarios
han sido concedidos para este fin. La copia con cualquier otro objetivo esta estrictamente prohibida sin el
consentimiento escrito de Help the Hospices.

El derecho de Charlie Bond, Vicky Lavy y Ruth Wooldridge para ser identificado como autores de este
trabajo ha sido afirmado por ellos de acuerdo con el Copyright, Disefios y Patentes de 1988.
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Listado de Abreviaturas

VIH Virus de Inmunodeficiencia Humano
SIDA Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida
B Tuberculosis

NPC Neumonia por pneumocystis carinii
ARVs Medicinas Antirretrovirales

ART Terapia Antirretroviral

CME Compresién de Médula Espinal

ITU Infeccién del tracto Urinario

SRO Sales de re-hidratacién Orales
AINES Anti-inflamatorios no esteroides

NL Liberacién Normal

ML Liberacién Modificada

VG Violeta de Genciana

MC Medicina Controlada

AD Asistencia Domiciliaria

DPE Departamento de Paciente Externo
ONG Organizacién No Gubernamental
OBF Organizacién basada en la Fe

PVVS Gente que vive con VIH

AGI Actividad de Generacién de Ingresos
HNV Huérfanos y nifios vulnerables
OMS Organizacion Mundial de la Salud
ud. una vez al dia

dd. dos veces al dia

td. tres veces por dia

cd. cuatro veces por dia

p.r.n. segun lo requiera

VO por boca

VR por recto

M intramuscular

v intravenoso

SC subcutaneo

Kg. kilogramo

Mg. miligramo

Lt. Litro

Ml mililitro

Ej. por ejemplo



Introduccion

La necesidad de ampliar la cobertura del cuidado
paliativo nunca ha sido mayor. El cancer es cada
vez mas frecuente en todo el mundo, y en sectores
carentes de recursos, el cuidado paliativo es, a
menudo, el pilar del tratamiento. En Africa el

VIH afecta a casi todas las comunidades, directa
o indirectamente, y tiende a hacerse cada vez
mas comun. En muchos paises la proporcién de
gente mayor crece, aumentando la necesidad del
cuidado de aquellos que cursan enfermedades
incurables.

El control de los sintomas bésicos y el apoyo
holistico no son caros y no requieren personal
muy especializado, pero a menudo hay escasez
de estructuras de salud y programas de AD. Otro
problema son las inadecuadas provisiones de
medicinas, aunque igualmente importante es la
carencia de entendimiento basico para el cuidado
paliativo entre trabajadores médicos en todos los
niveles, la falta de confianza en las habilidades de
comunicacién y la falta de conocimiento de las
técnicas de control de sintomas. Las comunidades
y los trabajadores de la salud pueden sentirse
abrumados por las necesidades que requiere el
cuidado paliativo y es posible que no se sientan
preparados.

Este Juego de Herramientas (Toolkit) ha sido
escrito para reforzar el conocimiento de los

“Esta es una cuestion que afecta
literalmente a cada habitante del
planeta. Todos queremos que nuestras
vidas y las vidas de aquellos que
amamos, terminen pacificay
comodamente.”

El arzobispo Desmond Tutu,
2005

trabajadores de la salud de sectores pobres de
recursos, para que ellos puedan integrar los
nuevos conocimientos al trabajo que realizan.
Con un enfoque sencillo, es posible realizar el
cuidado paliativo dentro de la comunidad y con
las estructuras de salud existentes por personas
sin formacion especifica y por otros miembros

de la comunidad también. La guia de control de
sintomas brinda consejos para los voluntarios y
trabajadores sociales, asi como informacién sobre
los tratamientos con medicinas. Las habilidades
de comunicacién y el apoyo psicolégico y
espiritual son dirigidas, con especial atencién

a las necesidades de los nifios. Un juego de
instrumentos para ser usados incluye formularios
de registro y recoleccion de datos del paciente,
material de promocidn, recursos para la ensefianza
y un listado de medicinas basicas.

Enfermeros
Trabajadores de AD
Trabajadores sociales

Asesores espirituales

Médicos

Este juego de herramientas puede ser utilizado por:
Directores de programas
Trabajadores con nifios

Voluntarios

..y quien esté interesado en el cuidado paliativo

Curanderos tradicionales
Counsellors
Farmacéuticos

Cuidadores familiares




L ojnyded

{Qué es el cuidado paliativo?

El cuidado paliativo es el cuidado de las personas con enfermedades que no pueden ser
curadas, aliviando su sufrimiento y apoyandolas en tiempos dificiles.

(Por qué necesitamos del cuidado paliativo?
Para ayudar a la gente que sufre de:

Cancer

VIH

Enfermedades neuroldgicas progresivas

Falla renal severa o paro cardiaco

Enfermedades de pulmon en etapa final

Otras enfermedades que limiten la vida

{Qué es lo diferente en cuidado paliativo?

El acercamiento holistico a los problemas:

Fisicos
B Psicolégicos
B Sociales
B Espirituales

El cuidado paliativo se ocupa de la vida asf como la muerte.

“Agrega vida a tus dias, no sélo dias a tu vida”
El cuidado paliativo trabaja con y junto a otros programas.

El cuidado paliativo nunca dice “no hay nada para hacer”






Capitulo 1: jQué es el cuidado paliativo?

{Qué es el cuidado paliativo?

;Qué hacemos cuando la gente enferma no
mejora? En todo el mundo hay pacientes que no
pueden ser curados, incluso en los sitios donde
hay muchos trabajadores de la salud, muchas
medicinas y los equipo mas modernos. ;Se puede
hacer algo para ayudarlos? El cuidado paliativo
busca hacer precisamente eso. La OMS ha escrito
una definicion de cuidado paliativo (véase abajo).
Puede ser un nuevo término para muchos de
nosotros, pero esto simplemente significa cuidar
la gente con enfermedades incurables, aliviando
su sufrimiento y apoyandolos en tiempos dificiles.
Como trabajadores de la salud, la mayoria de
nosotros ha hecho esta clase de trabajo y hasta
nos hemos sentido incapaces delante de algunos
problemas y hasta nos hemos sentido impotentes
y desalentados. Este Juego de Herramientas se

ha escrito para ayudarnos a ocuparnos con mas
eficacia de estas situaciones, dando ejemplos
simples y reuniendo la informacién basica que
podemos usar cuando tratamos a personas con
enfermedades terminales.

¢Por qué necesitamos del cuidado paliativo?

La medicina moderna primero intenta curar
enfermedades con medicinas, cirugia y otros
tratamientos. Pero nos dimos cuenta que

la prevencidn es auin mejor que la cura, y
comenzamos a promocionar medidas de salud,
programas de vacunacion y educacion sanitaria. La
mayor parte de nuestros servicios médicos fueron
basados en la prevencion y el tratamiento de las
enfermedades. Pero al trabajar de esta manera,
nos hemos encontrado con una gran necesidad: el
cuidado de aquellas personas que no mejoran.

El Cuidado Paliativo es un modelo asistencial
que mejora la calidad de vida de los pacientes
con enfermedades de prondstico letal, y la de
sus familias. Se basa en la prevencion y el
control del sufrimiento con identificacién
precoz, evaluacion y tratamientos adecuados
del dolor y otros problemas fisicos,
psicosociales y existenciales

htpp://www.who.int/cdncer/palliative/definition/en/

|l s

La necesidad del cuidado paliativo es enorme.

B Mas de siete millones de personas murieron de
cancer en el 2007. (1)

B Dos millones de personas murieron de SIDA en
el 2007. (2)

B Mas del 70 % de la gente con cancer avanzado o
enfermos de SIDA padecen de dolor severo. (3)

B Treintay tres millones de personas viven
actualmente con VIH en el mundo. (2)

B Cerca de 100 millones de personas en el mundo
podrian beneficiarse con cuidado paliativo
basico.(4)

El movimiento moderno de hospicios y cuidado
paliativo comenzé en Inglaterra en 1960 con
pacientes de cancer. Sin embargo, la necesidad

es mayor en sectores pobres en recurso donde

la cura es a menudo imposible debido a la falta

de presentacion y el tratamiento limitado. La
epidemia de VIH requiere de atencion enfocada a
la necesidad de paliativo cuidado. Incluso donde
la terapia antirretroviral (ART) esta disponible, los
pacientes todavia sufren de sintomas severos.

Los trabajadores de la salud pueden
desmoralizarse debido a la cantidad de pacientes
que no pueden ayudar.

El cuidado paliativo es util para personas con diversas
enfermedades. Esto puede ayudar a personas con
enfermedades terminales - en hospitales o en sus
casas, jévenes o viejos, ricos o pobres.

1. American Cancer Society (ACS). Global cancer facts and figures 2007
Atlanta: ACS; 2007

2. UNAIDS/World Health Organization (WHO). AIDS epidemic update.
Geneva: UNAIDS/WHO; December 2007

3. National Hospice and Palliative Care Associations 2nd global summit 2005.
Korea declaration on hospice and palliative care (online). Available from: htpp:/
www.worldday.org/documents/Korea_Declaration.doc

(Accessed 9 January 2008)

4. Stjemsward J. and Clark D. Palliative medicine- a global perspective. In Doyle

D, Hanks G, Chemy N and Calman K (eds). Oxford textbook of palliative medicine
(3rd ed). Oxford: Oxford University Press; 2004



El cuidado paliativo puede ayudar a la
gente con:

W VH

B Cancer

B Falla renal severa o paro cardiaco

B Enfermedad de pulmon en etapa final
B Enfermedades neuroldgicas progresivas
B Otras enfermedades que limitan la vida

:Qué es diferente en cuidado paliativo?

Los trabajadores de la salud tienden a
concentrarse en los problemas fisicos -
enfermedades y tratamientos. Pero el cuidado
paliativo reconoce que la gente es mucho mas que
sélo cuerpo - nuestras mentes, nuestros espiritus

y nuestras emociones son parte de lo que somos,
al igual que las familias y las comunidades a las
que pertenecemos. Entonces los problemas que
enfrenta un enfermo y su familia no son sélo
fisicos; puede haber cuestiones psicoldgicas,
sociales y espirituales que son tan importantes
como la enfermedad en si. A veces los problemas
en un area pueden empeorar en otras, Ej. El dolor a
menudo es peor cuando la gente esta preocupada
o depresiva. S6lo cuando nos ocupemos de todas
estas 4reas estaremos ayudando a la persona. Esto
se llama cuidado holistico.

El acercamiento holfstico mira al problema en
cuatro aspectos:

B Fisico- sintomas (quejas) Ej., dolor tos,
cansancio, fiebre.

B Psicolégico- preocupaciones, miedos,
tristeza, clera.

B Social- necesidades de la familia,
cuestiones de comida, trabajo, alojamiento y
relaciones.

B Espiritual- preguntas sobre el sentido de
vida y la muerte, la necesidad de estar en paz.

Imagine a una mujer joven con tres nifios...

ella vive en un barrio carenciado. Su marido
murié hace seis meses y los vecinos dicen que

él debe haber tenido VIH. Ahora ella se enferma,
ha perdido peso y ella se asusta pensando

que también puede morir. Recientemente ha
desarrollado una hinchazén dolorosa que se ha
ulcerado en su piernay no la deja dormir. Algunos
dias ella puede apenas salir de la cama para cuidar
a los nifos, incluso sus padres se encuentran lejos
en el pueblo. El propietario pide el dinero del
alquiler, pero ella no tiene ninguln ingreso puesto
que su marido murid. Los vecinos chismean,
diciendo que la familia estd maldita y ella se
pregunta si ellos tienen razén, ya que ha rezado
por ayuda pero nadie ha acudido.

Si usted fuese esta la mujer ;qué estarfa
pensando?

Podemos suponer que su enfermedad es sélo uno
de sus muchos problemas. Su mayor preocupacién
podria ser como dar de comer a su familia, o qué
le pasard a sus nifos si ella muere. Ella no tiene
ninguin apoyo financiero, ella esta sola y se siente
rechazadas por Dios.

El cuidado paliativo se enfoca en la gente antes
que en las enfermedades y procura resolver los
problemas que son de mayor preocupacién para
el paciente. Veremos modos de ayudar en los
siguientes capitulos.

El cuidado paliativo se trata de la vida asi como
la muerte.

Muchas personas piensan que el cuidado paliativo
es sélo sobre cuidar a alguien en los ultimos dias
de su vida, pero en realidad se trata de alejar el
sufrimiento y mejorar la calidad de vida en el
tiempo cuando una persona se entera que padece
de una enfermedad incurable. El objetivo del
cuidado paliativo no es alargar - o acortar - la
vida, es mejorar la calidad de vida de modo que el
tiempo vivido, sean dias, meses, 0 afos, sean tan
pacificos y fructuosos como sea posible.



“Agrega vida a tus dias,

Dame Cicely Saunders, fundadora del movimiento
de los cuidados paliativos, dijo:

“Usted importa porque usted existe. Usted importa
hasta en el Ultimo momento de su vida y haremos
todo lo posible, no sélo para ayudarle a morir
pacificamente, sino también para vivir hasta que
usted muera”

El cuidado paliativo trabaja junto ay dentro de
otros programas.

El cuidado paliativo no sustituye otras formas de
cuidado. Puede ser integrado en otros programas y
deberian ser una parte del cuidado brindado a las
personas con enfermedades que limitan la vida.

Muchos programas de AD estan muy bien
organizados en cuanto al suministro de cuidado,
como orientacién y ayuda practica, pero carecen
de la ayuda necesaria para los pacientes con
problemas fiscos tales como dolor y otros
sintomas. A veces los trabajadores de AD ignoran
lo que se puede hacer para ayudar.

“Habia una presuncion debida a siglos de tradicién
de que se sabia cémo cuidar a las personas que
morian en su casa, y, tristemente, esta ha sido
una asuncion incorrecta. La gente tenia el deseo
de morir en su casa, pero la mayoria se iban a
casa para morir en un lugar donde nadie sabia
cuidarlos, donde nadie podia aliviar sus sintomas.
Habia grandes dificultades para los familiares
que eran incapaces de hablar con alguien que
estaba por morir, sobre la muerte - y lo que esto
significaria para la familia. Habia mucho secreto
sobre ello”

Mark Jacobson, Tanzania

no solo dias a tu vida/

Hospicio de Nairobi 1988

Muchos programas hospitalarios, como clinicas
ARV, quimioterapia o servicios de radioterapia, son
buenos para el tratamiento de las enfermedades
pero no son Utiles en pacientes con problemas
psicosociales, como ansiedad, depresion,
aislamiento y estigma.

El cuidado paliativo puede ser integrado en
ambos programas de modo que se pueda proveer
cuidado holistico.

Control de dolor y de sintomas
+

Apoyo psicosocial = Cuidado Paliativo

Los pacientes necesitaran diferentes clases de
cuidado segun las circunstancias individuales y
que tan enfermos estén.

Cuando alguien se entera de que padece una
enfermedad terminal, puede que se muestre
activo, trabajando y ocupado en casa, y puede
estar en tratamiento, como ARVs o quimioterapia.
El cuidado paliativo deberia comenzar junto

con éstos otros tratamientos que ayudan con

los sintomas dificiles y efectos secundarios, y

se deberia dar apoyo emocional y espiritual

al paciente y su familia. Con el tiempo, sus
necesidades cambiardn y ellos pueden necesitar
mds control sobre sus sintomas. Otros tratamientos
pueden ser discontinuados si ya no son de ayuda y
el cuidado paliativo holistico es lo mas util. Incluso
después de la muerte, el cuidado paliativo puede
ser brindado para apoyar a la familia, amigos y
ninos.




El cuidado paliativo nunca dice “no hay nada que
podamos hacer”

Como la mujer descripta anteriormente, muchos
de los pacientes con enfermedades terminales
tienen tantos problemas que los trabajadores de
salud y los cuidadores pueden sentirse abrumados
e impotentes para ayudar. La gente a menudo

es enviada a su casa porque le han dicho“no hay
nada que podamos hacer”. Pero nosotros nos
concentramos en lo que podemos hacer, en vez de
desalentarnos por lo que no podemos hacer.

B No podemos curar lo incurable, pero podemos
controlar muchos de los sintomas que causan
angustia.

B No podemos sacar el dolor que implica la
pérdida de un paciente, pero podemos estar
con ellos y compartir su tristeza.

Bl No tenemos todas las respuestas, pero podemos
escuchar todas las preguntas.

“Me acuerdo de mi primer paciente cuando
comencé con cuidado paliativo en un atestado
hospital gubernamental de bajos recursos.
Caminaba por un pasillo cerca del la sala de nifios y
vi a una jovencita tendida en un colchén gastado,
semiconsciente, moribunda. Su abuela estaba
sentaba en la esquina del cuarto. Quise escaparme
- yo no podia pensar qué le podria ofrecer en esa
desesperada situacion. Pero entonces me focalicé
en lo que podria hacer, en vez de pensar en lo que
no podia hacer. Entonces le enseflamos a la abuela
como limpiar su boca seca. Le buscamos otra
almohada y usamos un abrigo de la abuela para
hacer la cama mds cdmoda, y la acomodamos. Le
explicamos que debia moverla con regularidad para
prevenir que salgan llagas y le dimos un poco de
crema para ponerle en su piel seca. Animamos a la
abuela para sentarse cerca y hablarle aunque ella no
conteste. Pequenas cosas que muestran que no nos
rendimos, que ellas no estaban solas.”

Médico de cuidado paliativo, Malawi

“Una vez pregunté a un hombre que sabia que
estaba por morir, qué era lo que necesitaba de las
personas que lo cuidaban. El dijo: “alguien que me
mire como si tratara de entenderme”. En efecto es
imposible entender totalmente a la otra persona,
pero nunca olvidé que él no pidié el éxito, tan sélo
que alguien intentara preocuparse lo suficiente.”

Dame Cicely Saunders

El mismo acto de tratar de entender el problema
que alguien afronta y buscar una manera de
ayudarlo, muestra que la persona nos importa y que
es digno de nuestro tiempo y atencion. Ese es quiza
el mayor de los regalos que podemos dar a nuestro

paciente.




Usted puede realizar el cuidado paliativo en su entorno.

La manera en la que el cuidado paliativo se realice variara segun las circunstancias locales.

;Quién necesita del cuidado paliativo en donde trabajamos?

{Cudles son sus principales problemas?

;Qué ayuda poseen actualmente?

{Qué podria ser anadido para mejorar su cuidado y hacerlo holistico?

Hay muchos recursos en nuestras comunidades si los buscamos, para ayudar con los
diferentes aspectos del cuidado holistico.

B Fisico

B Psicologico
B Social

B Espiritual

Los diferentes modelos de cuidado Paliativo incluyen:

Cuidado paliativo con AD

Clinica de cuidado paliativo

Cuidado de soporte de dia

Equipo hospitalario de cuidados paliativos
Unidad de internacion

No podemos hacer todo, pero no debemos no hacer nada.
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Capitulo 2: Usted puede realizar el
cuidado paliativo en su entorno

Cuando usted quiere comer a un elefante necesita
decidir por donde comenzar y luego sélo comer un

poquito a la vez.

Usted puede realizar el cuidado paliativo en su
entorno

;Dénde trabaja usted? ;jEsta usted en un centro
comunitario o en una sala del hospital? ;Ve usted
a sus pacientes en sus casas, o en una clinica, o
bajo un arbol? Cuando el movimiento de cuidados
paliativos comenz6, la mayoria de los pacientes se
atendian en hospicios, donde la gente se quedaba
como hospitalizada hasta su muerte. Ahora el
cuidado paliativo se hace en muchos lugares
diferentes; “el hospicio” no es sélo un edificio, se
refiere al enfoque completo del cuidado holistico
centrado en el paciente. No hay una sola manera
de proveer cuidado paliativo, este sera diferente en
diferentes situaciones. Hay cuatro preguntas que
debemos realizar:

B ;Quién necesita del cuidado paliativo en donde
nosotros trabajamos?

B ;Cudles son sus principales problemas?

¢Qué ayuda paseen actualmente?

¢Qué podria ser anadido para mejorar su

cuidado y hacerlo holfstico?

Las dos primeras preguntas estan centradas en
nuestro entorno y las dos Ultimas en los recursos
ya existentes en el lugar y lo que se podrian hacer
para suplementarlos o complementarlos. Muchos
de los proyectos exitosos de cuidados paliativos
comenzaron siendo muy pequeios al notar que
un grupo de gente necesitaba ayuda. Ellos sacaron
el mayor partido posible de los elementos que
estaban disponibles en su entorno y anadieron
los elementos faltantes, usando el personal que
estaba alli. Esto es mas econdmico y alcanzable
que comenzar de cero, de esta manera las
organizaciones trabajan en sociedad facilitando el
cuidado holistico.

Proverbio Hindu

Puede parecer que hay pocos recursos disponibles
gue podriamos usar para mejorar nuestros
servicios. Sin embargo, debido a que el cuidado
paliativo no es sélo el tratamiento de problemas
fisicos, se puede encontrar ayuda en diferentes
sitios si la buscamos. Hay mucha gente interesada
en ayuda a otros. Podemos encontrar a individuos
y grupos implicados en la asistencia social,

en la salud, la erradicacién de la pobreza, la
alfabetizacion y otros programas. Muchos de ellos
pueden querer colaborar con nosotros y apoyar
nuestro trabajo.

El cuadro en la pagina siguiente muestra al
cuidado paliativo como un arbol. Sus raices son
los cuatro elementos del cuidado holistico: fisico,
psicolégico, social y espiritual. Cada una de estas
raices se nutre de diferentes componentes, Ej.
Clinicas existentes, comunidades de fe, ONG
locales. Estos son sélo ejemplos de los recursos
posibles — puede que usted no encuentre a
todos ellos en su comunidad y puede que usted
encuentre otros que no hemos mencionado.

Las ramas y las hojas que crecen de estas raices
representan el cuidado paliativo holistico en sus
diferentes formas - “modelos diferentes de cuidado”.




El crecimiento de un modelo de cuidado de recursos disponibles
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Fisico Psicologico Espiritual Social
FIsico PSICOLOGICO ESPIRITUAL SOCIAL
CUIDADO DEL PACIENTE COUNSELLING INDIVIDUAL ONGs
Centro médico Trabajadores sociales Lideres religiosos locales OBFs(organizaciones basadas en la fe)
Hospital Voluntarios entrenados Voluntarios Suministro de alimentos

Clinica privada
Curanderos tradicionales
ONGs

Clinicas ART

SUMINISTRO DE DROGAS
Farmacia hospitalaria
Negocios de farmacias

CONSEJOY APOYO
Médicos/enfermeras/fisioterapistas
Asociaciones Nacionales de
Cuidados Paliativos

Consejeros en VIH
Otras personas con la misma
enfermedad

GRUPOS DE APOYO

Grupos de infectados de VIH
Grupos de mujeres
Organizaciones de jovenes

APOYO EN CASA
Voluntarios AD
Miembros de la familia

Trabajadores sociales
Miembros de la familia

GRUPAL

Comunidades religiosas, ej. iglesias,
mezquitas, templos, sinagogas
Grupos de mujeres

Grupos de visita a hospitales
Grupos de nifos

Grupos HNV (huérfanos y nifos
vulnerables)

Actividad de generacion de ingresos (AGI)
Esquema de pequenios créditos

PROFESIONALES
Trabajadores sociales
Abogados (confeccion de testamentos)

OTROS

Lideres de la comunidad
Escuelas locales

Grupos de la comunidad




Sacando el mayor partido posible de los recursos
locales

El cuidado holistico se construye fabricando
relaciones. Tenemos que visitar a aquellos que
estan- o podrian estar - implicados en el cuidado
de pacientes terminales y conversar sobre la
posibilidad de trabajar juntos. Nosotros podemos
ofrecer ayuda a los enfermos, y debemos ser
valientes y apoyarnos.

Podemos pedir ayuda a otros trabajadores de la
salud para dar asesoramiento y consejos, visitando
pacientes con nosotros, o pidiendo permiso para
dirigir una clinica en su edificio. Podemos ayudarles
con el problema de control de sintomas o visitando
a sus pacientes en sus casas. Podemos conseguir
medicinas de la farmacia del hospital, pero
también podriamos conseguir la ayuda de otras
farmacias locales que podrian ayudarnos.

Muchas personas ven a los curanderos
tradicionales como su fuente principal de
asistencia médica. Si nos encontramos con

los curanderos locales podremos hablar de

los problemas y experiencias de los pacientes,
y de las diversas formas en que nos podrian
ayudar. Podemos aprender sobre la eficacia de
los remedios herbarios y podrian ensefarnos
alguna habilidad para el cuidado paliativo.
Podemos ofrecerle ver a los pacientes que podrian
beneficiarse con nuestra ayuda.

Simplemente nosotros podemos trabajar juntos
con otros asistentes médicos, podemos invitar

a consejeros locales o lideres espirituales para
que formen parte de nuestro equipo o para que
podamos enviarles pacientes. Podriamos recibir
ayuda de diferentes grupos y comunidades
religiosas y podriamos ayudar dando consejo y
tratamiento a sus miembros.

Podriamos hacer una sociedad con ONGs locales
o con OBFs que se encargan de temas como la
comida, la seguridad, la generacién de ingresos,
los huérfanos, etc., trabajando con sus habilidades
y recursos podriamos ayudar a nuestros pacientes
con problemas sociales. Es importante visitar a
lideres locales y explicar lo que hacemos de modo
gue ganemos su apoyo

Modelos diferentes de cuidado paliativo

Segun las necesidades locales y los recursos
locales, el cuidado paliativo puede realizarse de
diferentes maneras. Muchas personas prefieren

ser cuidadores en sus propias casas en lugar de
permanecer en una unidad hospitalaria y esto,

a menudo, es mas facil para la familia también,

ya que ellos no tienen que viajar al hospital. Los
programas de AD son una excelente manera de
brindar cuidado paliativo holistico si se les ensena
a las familias y a los voluntarios cémo realizar el
control basico de sintomas y los trabajadores de la
salud proveen las medicinas y el apoyo necesarios.
El AD educa y fortalece a la comunidad y esto
reduce el aislamiento y los estigmas que a menudo
aparecen junto con las enfermedades incurables.

Otro modo de cuidar a la gente dentro de sus
comunidades es formando un centro de cuidados
paliativos en la clinica donde los pacientes asisten
con regularidad. Esto puede ser combinado con

‘el cuidado de dia; de esta manera, al pasar tiempo
juntos en el centro o en la clinica local, los pacientes
se daran el apoyo emocional y social que necesitan.

En algunas circunstancias el cuidado hospitalario
es una buena opcién. Esto lo brinda el equipo

de cuidados paliativos del hospital, que brinda
control de sintomas y apoyo holistico a pacientes
con enfermedades incurables en salas diferentes. A
veces varias camas o una sala pueden ser utilizadas
como unidad de cuidado paliativo, o un hospicio
entero puede ser construido. Este es un modo caro
de proporcionar cuidado paliativo, y donde los
recursos son limitados, la unién de la comunidad
puede ser suficiente para ayudar a mas personas
necesitadas.




El cuidado paliativo en diferentes entornos

Dénde y cdmo comienzan los servicios de cuidados paliativos depende de las necesidades y recursos
locales. Algunos servicios han comenzado en la comunidad y se han extendido a clinicas y hospitales,
mientras que otros han comenzado en hospitales y se han extendido a la comunidad. Aqui estan algunos

ejemplos de cémo el cuidado paliativo comenzé en diferentes lugares del mundo.

Red de Vecindad en Cuidado Paliativo (NNPC), Kerala, India

Un grupo comunal comienza con el AD

NNPC comenzé como un pequeio grupo de personas que se encontraban para hablar
de lo que se podria hacer para ayudar a pacientes con enfermedades incurables en su
vecindad. Ellos se afiliaron con algunos doctores interesados en cuidados paliativos. Y se
han convertido en una gran red de voluntarios entrenados que cuidan a pacientes de la
comunidad, con la ayuda de trabajadores de la salud.

La gente tiene la posibilidad de hablar y obtener apoyo social. Si los ingresos de la familia
se han perdido debido a la enfermedad, se les brinda un préstamo que puede ser usado
para comenzar un pequeio negocio.

Comunicacion personal, doctor Suresh Kumar, Kerala

Hospicio Selian del Hospital Luterano, Tanzania

El apoyo espiritual holistico se desarrolla en la AD

Un equipo comenzd con la comunidad de la iglesia local a visitar a la gente enferma en
sus casas para rezar con ellos. Ahadieron habilidades practicas a este apoyo espiritual, y
‘f la AD se transformé en holistica. Un médico dice: “con la idea de unir un modelo médico
r & con un modelo espiritual de cuidado para las personas con enfermedades terminales
H‘r ' que se encuentran en sus casas, surge nuestro enfoque basado en el voluntariado”.
Hospicio y Cuidado Paliativo en Africa - Michael Wright y David Clark, OUP 2006

La Fundacién de Almenara, Guyana, Sudamérica
Un grupo de asistencia social comienza con la AD

Un grupo de asistencia social comenzé en 1985 financiado por la venta de puestos de
comida rapida. Se establecen proyectos de ayudar a diferentes grupos de personas,
incluso a gente sin hogar, a personas hambrientas y a los nifios de la calle. Vieron
también la necesidad de los pacientes con cancer que sufrian dolor, y morian lejos de
sus casas y familias, entonces establecen el servicio de AD dirigido por dos enfermeras.
Ahora otros trabajadores de asistencia médica les derivan pacientes tanto en hospitales
COmMo en su casa.

Hospice Information Bulletin, volumen 6, tema 1, noviembre de 2007



El Faro, Malawi
Los empleados del hospital ven la necesidad de la AD

Un grupo del personal del hospital vio que muchos pacientes con VIH no recibian
adecuado cuidado y seguimiento luego del alta médica. Ellos comenzaron a visitar

a pacientes en sus casas en su tiempo libre pero pronto se dieron cuenta que habia
demasiado trabajo, entonces los lideres de la comunidad les ayudaron a reclutar

a voluntarios para cuidar a los pacientes en sus casas. Dos enfermeras de jornada
completa fueron asignadas al proyecto, y han entrenado a mas de 300 voluntarios que
cuidan de un pequefo nimero pacientes. Una vez por semana una enfermera o un
oficial clinico visitan cada comunidad para encontrarse con los voluntarios y ver juntos
con ellos a los pacientes.

N
-

Comunicacién personal, Sr. Lameck Thambo, Lilongwe

Hospicio U Hla Tun (Céncer) Fundacién, Myanmar, Sudeste asiéatico.
Un padre desconsolado funda un hospicio y un equipo de AD

Todo comenzé con un hombre que quiso ayudar a otros después de que su hija murié
de cancer. Un equipo domiciliario de trabajadores sociales, enfermeras y un doctor
comenzaron a visitar los pacientes en la comunidad y luego un hospicio hospitalario
fue construido. Muchas de las pacientes tienen cancer de cérvix y a menudo son
abandonadas por sus maridos. El equipo del hospicio ha creado un fondo especial de
modo que estos pacientes puedan recibir lo necesario para sus funerales.

Red de Cuidado Paliativo de Hospicio de Asia y Océano Pacifico www.aphn.org

PASADA, Tanzania (Actividades Pastorales y Servicios para la gente con SIDA, Dar es
Arquidiocesis de Salaam)
Un grupo de apoyo de PLHIV comienza con la AD y una clinica

PASADA comenzé cuando algunas personas que viven con VIH se reunieron para

—_—aey
i formar un grupo de ayudan para hacer algo por ellos y por otros en situaciones
similares. La iglesia les dio un pequefio edificio donde ellos podian reunirse y poco a
5 poco el dispensario se fue abriendo para brindar ayuda médica bésica. Ahora es un
bl =

famoso programa que ofrece una variedad de servicios.
Observatorio Internacional de Cuidado en el Final de la Vida:

www.eolc-observatory.net/global_analysis/index.htm

CanSupport, Delhi, India

Una sobreviviente de cdncer comienza con un programa de AD

CanSupport comenzé con una sobreviviente de cancer que reconocié que

existia una carencia de apoyo e informacién para la gente diagnosticada con esta

enfermedad . Ella comenzé visitando a pacientes del hospital ddndoles consejoy /L
apoyo, y un teléfono de ayuda. Juntos con una enfermera desarrollé un servicio de

cuidado en domicilio, visitando las areas mas pobres de Delhi. Ahora cinco equipos f
multidisciplinarios cubren la ciudad, y a CanSupport le ha sido concedida la licencia

para prescribir morfina.

—

Comunicacién personal, Harmala Gupta
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No podemos hacer todo, pero no debemos no hacer nada.

Umodzi (‘'Unidad’) Cuidado Paliativo, Malawi

Equipo de cuidado de dia del hospital para nifios luego del alta clinico

¥
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Umodzi comenzé en la unidad de desnutricién de un hospital del gobierno donde
nifos con VIH en etapa final se quedaban durante largos periodos, a menudo, pasando
las Ultimas semanas de vida en el hospital, en vez de estar en casa con sus familias.
Esto comenzé con un doctor de media jornada y una enfermera que daban de alta

a los nifos, aconsejando a sus madres sobre la enfermedad del nifio y ensefidndoles
cuestiones basicas sobre el control de sintomas.

Una clinica semanal empez6 en un vestibulo, al lado de la sala, para ayudar a los

nifos después del alta. El equipo ha crecido y también cuida a nifios con cancer, tanto
dentro, como fuera del hospital. La clinica proporciona revision médica como asi
también tiempo de juego para los nifios y un grupo soporte para trabajadores sociales.

Comunicacién personal, doctor Vicky Lavy

‘Calidad para la Vida; Osh, Kirguizist4, Asia Central

Un doctor comienza con la AD y una clinica

Un oncélogo vio que habia muy poca ayuda disponible para pacientes de cancer “
con un estado avanzado de la enfermedad, entonces él se unié a un médico de

cabecera y juntos comenzaron a visitar a los pacientes en sus casas. Renovaron una

clinica oncoldgica en desuso e iniciaron cursos en medicina paliativa para doctores y ‘v
enfermeras locales. Las familias que recibieron ayuda aconsejan a otras para que se

pongan en contacto con ‘Calidad para la Vida' “Dios trabaja a través de las personas, y

ustedes son esa persona que Dios me envia para ayudarme.”

- Paciente musulmén en Osh

Hospices Information Bulletin, volumen 5, tomo 4, julio de 2007

Kidzpositive, Sudéfrica

Una clinica médica presenta un grupo de cuidado de dia junto con la generacion de ingresos

2"
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Kidzpositive es una clinica que proporciona cuidado a nifios enfermos de SIDA. El
personal de la clinica vio que los nifos recibian buena asistencia médica y buen control
de sintomas, pero el aislamiento social y los problemas financieros que afectaban a sus
madres no se los tenia en cuenta.

Ahora ellos se quedan en la clinica durante la manana, charlando juntos mientras
comparten té y pan. Las madres trabajan con cuentas en la clinica, o las llevan a casa,
para hacer articulos para vender. Este proyecto apoya a 130 familias con bastante
dinero como para poner comida en sus mesas.

Comunicacion personal, doctor Paul Roux, Ciudad del Cabo.
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La clinica de Tiyanjane, Malawi (‘Vengan juntos’)

El cuidado en el hospital conectado con la AD

¥

El personal del hospital del gobierno vio que enviaron a muchos pacientes de VIH a su
casa sin la posibilidad de hablar de su enfermedad o de ser derivados a sitios donde
ellos podrian conseguir ayuda después del alta médica. La clinica comenzé en un
pequefo cuarto en un departamento donde una enfermera, un consejero y un doctor
de media jornada veian pacientes antes de que se marcharan a sus casas. Una equipo
de enfermeras de un centro médico cercano proporciona cuidado paliativo junto con
programas de AD locales.

Comunicacion personal, doctor Jane Bates, Blantyre

Unidad de Cuidado Paliativo, Colegio Médico cristiano, Vellore, India

El crecimiento de un equipo de cuidados paliativos de hospital y una clinica

Una doctora vio la necesidad de la existencia del cuidado paliativo en el hospital de -l
Vellore y comenzé a ocupar tres horas por semana para comenzar una clinicay ver a
pacientes en diferentes salas, agregando el control de sintomas al cuidado que ellos ya
recibian. Se unié una enfermera voluntaria y un capellan, y luego un trabajador social
para brindar apoyo emocional y espiritual. Al tiempo, el hospital consintié en financiar

'S
\

un equipo de cuidado paliativo, y ellos junto con una comunidad religiosa catélica han
abierto un hospicio hospitalario para internacién.

Comunicacion personal, doctora Reena George, Vellore

Pallium Latinoamérica, Argentina

Un doctor comienza con el cuidado paliativo inspirado por un libro

I

i

Un viajante vendedor de libros conocié a un joven doctor que trabajaba en un area
rural de Argentina y lo persuadio para que le comprara un libro de Cicely Saunders
sobre cuidado paliativo. Unas semanas mas tarde llamaron al doctor para ver a un
hombre con cancer terminal que estaba padeciendo dolor severo. El habia aprendido
sobre la curacion del cancer en su formacion y se dio cuenta de que ya habia tratado
a este paciente en el pasado, pero ahora él se sintié impotente como para ayudarlo
porque el tratamiento que el paciente recibié no habia funcionado. Tomé el libro que
habia comprado y encontré que habia mucho por hacer para ayudar a aliviar el dolor,
pasando tiempo con el paciente y su familia. Se inspir6 para llevar a cabo el cuidado
paliativo y comenzé con Pallium, que ahora proporciona cuidado en domicilio, cuidado
hospitalario y brinda consultas externas en hospitales universitarios, asi como apoyo
ante la pérdida y cuidado de dia.

El Boletin de Hospicio, volumen 7, tomo 4, enero de 2000

Podemos ver que los diferentes proyectos han comenzado de diferentes modos segun las diferentes
necesidades y recursos. No tenemos que tener todo en el lugar antes de comenzar, porque el trabajo puede

desarrollarse y crecer con el tiempo.

No podemos hacer todo, pero no debemos no hacer nada.

Si usted quiere averiguar mas sobre estos y otros proyectos, pdngase en contacto con Informacién de
Hospicio (ver “Recursos Adicionales”) o vaya al sitio Web del Observatorio Internacional del Cuidado del Final

de Vida:

www.eolc-observatory.net/global_analysis/index.htm






Usted puede construir un equipo

Trabajo en equipo

B Valorar las diferentes contribuciones y habilidades

B Compartir la carga del cuidado apoyandose unos a otros
B Buena comunicacion

B Reconocer diferencias y resolver desacuerdos

Formacion

La gente disfruta del trabajo cuando sabe lo que se espera de ellos, se siente competente y el
trabajo es apreciado.

La formacién incluye:

B Sesiones de ensefanza

B Supervision y apoyo

Cuidar a los cuidadores

B El cuidado es un trabajo dificil
B Buscar sefales de estrés
B Prevenir el agotamiento con buen apoyo
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Capitulo 3: Usted puede construir un equipo

Si quieres viajar rapidamente, ve solo.
Pero si quieres llegar lejos, debes ir con

alguien.

En lugares donde el cuidado paliativo esté bien
establecido y posee buenos recursos, a menudo
es realizado por un equipo multidisciplinario,

gue puede estar constituido por enfermeras,
doctores, trabajadores sociales, consejeros, lideres
espirituales y otros. Sin embargo, en su lugar de
origen, puede haber sélo un puiado de gente que
pueda ayudar, o quizd usted estd solo. Tenemos
gue construir un equipo porque no podemos
realizar el cuidado paliativo nosotros solos

- podriamos arreglarnosla por un rato, pero nos
agotariamos rapido y esto seria desalentador, y el
trabajo a la larga colapsaria.

En el arbol (p6) hemos visto algunos de los recursos
y la gente que podria ayudarnos a desarrollar el
cuidado paliativo holistico. Algunos pueden ayudar
de vez en cuando, como por ejemplo, un lider
espiritual que podriamos llamar si tenemos a un
paciente que necesita fe, o un farmacéutico local
para pedirle medicinas cuando las necesitemos.
Otros pueden realizar el trabajo social con
nosotros, como por ejemplo, una clinica que deriva
a pacientes a un equipo de AD cuando necesiten
ser cuidados en casa, y este mismo equipo envia

a los pacientes a la clinica cuando necesiten una
revisién con un doctor. Necesitamos gente que se
afilie con nosotros para armar un equipo que se
redna con regularidad y coordine sus actividades
para proporcionar el cuidado holistico Esto implica
el cuidado:

B Fisico - enfermeria, chequeo, prescripcion

B Psicoldgico - escucha, orientacion, estar alli

B Social - ayuda con las finanzas, alojamiento,
apoyo familiar

B Espiritual - rezo, orientacion, llevar a cabo
rituales o ritos

Proverbio africano

Necesitamos a alguien en nuestro equipo que
pueda ayudar con cada aspecto del cuidado.

Un trabajador de la salud es esencial y puede
entrenar a otros para realiza este trabajo, como los
voluntarios que pueden aprender a dar excelente
cuidado de enfermeria. Una persona puede
trabajar en mds de un aspecto del cuidado, como
una enfermera que también puede ofrecer apoyo
espiritual, o un trabajador social que se ocupa

de la orientacion, pero también puede dirigir un
proyecto de generacién de ingresos. Sera necesario
buscar a alguien con una habilidad particular, Ej.
En un lugar donde no permiten a las enfermeras
prescribir medicinas, tendremos que conseguir

a un doctor en el equipo. También podriamos
enviar a alguien de nuestro equipo para formarse
en una habilidad particular, tal como enviar a un
voluntario a cursos de orientacion, de modo que
el equipo tenga una persona entrenada como
consejero. Cuantas mas personas se unan, sera
necesario dividirse en equipos para trabajar un
area determinada. Cada equipo de voluntarios
trabaja en un drea cuyo coordinador o supervisor
asiste a las reuniones centrales de equipo.

Trabajo en equipo

Un equipo no tiene que ser grande para ser eficaz
- dos personas pueden ser un equipo - pero el
trabajar juntos es importante.

Armar un equipo requiere de respeto mutuo, apoyoy
buena comunicacion. Reconocer laimportancia de los
diferentes miembros del equipo y sus contribuciones
es importante, y expresarlo con palabras es esencial,
es decir hacer notar cuando alguien ha hecho algo
bieny apreciar su arduo trabajo. El cuidado paliativo
puede agotar emocionalmente y necesitamos
apoyarnos unos a otros, notando cuando alguien
estd agotado y compartimiento su carga.



La buena comunicacién es lo que mantiene a un
equipo junto. Debemos compartir lo que nos pasa
- no sélo lo que pasa con nuestros pacientes sino
como nos sentimos. Los desacuerdos pasan en
cualquier equipo, y tenemos que hablar de ellos y
solucionarlos y no dejarlos de lado.

Formacién

La gente disfruta del trabajo cuando se sabe qué se
espera de ellos, se siente competente de hacerloy
su trabajo es apreciado.

Si la gente siente que no esta preparada o que no
es apoyada, no trabajard bien y hasta puede que
abandone el equipo. Por lo tanto, la formacion

y la supervisién son muy importantes. Se puede
realizar en sesiones de ensefanza, sin abandonar
el trabajo, trabajando junto a alguien con
experiencia.

Todos los miembros de nuestro equipo tienen que
entender el concepto del acercamiento holistico

y apreciar la importancia de los componentes,
fisicos, psicolégicos, sociales y espirituales del
cuidado paliativo. Algunos miembros del equipo
pueden dedicarse sélo a algunos de estos
aspectos, pero debe ser comprendido lo que los
otros hacen y ver como todo funciona en conjunto.

Los voluntarios pueden ser un gran recurso para
el cuidado paliativo y son esenciales en muchos
equipos, esto ha sido demostrado en las historias
de diferentes proyectos. Alli son por lo general
muchas personas en una comunidad quienes
quieren ayudar a otros. Si queremos que ellos se
comprometan, tenemos que avisarles cuando su
ayuda es necesaria (para algunas ideas ver “Usted
puede comunicar a otros” p59). La formacion
asegura que ellos puedan trabajar con eficacia.

Temas de formacién sugeridos para voluntarios

B Cuidado paliativo y acercamiento holistico

Bl Concepto de comunidad de AD

W Conceptos basicos sobre las enfermedades que
los voluntarios veran

Evaluacién del paciente y su familia, listar sus
necesidades

Habilidades de comunicacion

Apoyo emocional y espiritual

Enfermeria y prevencién de infecciones
Técnicas basicas de control de sintoma
Supervision de medicinas (Ej. analgésicos, ART,
medicinas de TB)

Nutricién

Necesidades de los niflos

Acercamiento al paciente agonizante

Apoyo en el duelo

Ocuparse de uno mismo

Llevar registro

Ensefianza de enfermeria

Evaluacién de dolor y tratamiento
Cuidado de la piel y prevencion de llagas
Cuidado de heridas

Cuidado de la boca

Alimentacion del paciente

Bano del paciente

Tratar incontinencia, retencién urinaria 'y
constipacion

Diarrea y vomitos

Levantar, mover y rotar a un paciente

Apoyo y supervision

La formacién no se termina con la sesion docente;
tenemos que seguir aprendiendo mientras
trabajamos. Cada uno, incluso los lideres de
equipo, deberian, en lo posible, tener a alguien
con quién discutir las cosas, preguntar y responder
cuestiones que tienen que ver con los pacientes
que visitan.

Esto puede ser llamado ‘tutoria”o supervision'
Usted puede ser un consejero para una persona,
pero puede también necesitar un consejero para
usted. Usted puede no estar disponible para
reunirse con frecuencia, pero puede hablar de
estas cuestiones por teléfono, por carta o correo
electronico.



Cuidando a los cuidadores

Cuidar a la gente con enfermedades crénicas es
muy estresante, sea usted un trabajador de salud,
un voluntario o un familiar. A veces los trabajadores
de la salud pueden estar abrumados por el trabajo
y hasta sentirse incapaces de continuar; esto es
llamado ‘burn-out’ Es importante buscar sefales de
agotamiento en nosotros como en nuestro equipo
y en las familias a las que cuidamos.

Sefiales de tensién

Cansancio

Concentracién pobre

Pérdida de interés por el trabajo
Abandono de tareas

Irritabilidad

Cdlera

Ausentismo - evitar pacientes y colegas
Sentimientos de insuficiencia, impotencia y
culpa

Depresion - pérdida de placer, llanto

Cuidarse y cuidar a su equipo

B Asegurese de que cada uno tenga tiempo libre
con regularidad.

B Hagase tiempo regularmente para hablar de
pacientes y problemas.

B Asegurese de que cada uno sepa cémo ayudar
(Ej. Cbmo pueden los voluntarios y las familias
ponerse en contacto con los trabajadores de
salud en caso de ser necesario).

B Lasupervisiony la formacién aumentan la
confianzay la competencia.

B Cuando un paciente muere, tdmese tiempo
para reflexionar; reconozca que las pérdidas
multiples son inevitablemente estresantes.

Bl Tomese tiempo para relajarse junto a su equipo
- compartiendo un té o una comida.

B Enorgullézcase con su trabajo y con la
diferencia que usted hace para sus pacientes.

B Animense mutuamente cuando las cosas se
hacen bien.

En
eQuipo
jUntos

slempre

Podemos
muchO







Usted puede hablar de cuestiones dificiles

Escucha

B Siéntese al nivel del paciente

B Escuche activamente, permita silencios
B Compruebe que usted haya entendido

Conversacién

B Searespetuosoy cortés

B Evite lenguaje complicado

B Compruebe que ellos hayan entendido

Dar malas noticias

B No guarde informacién si alguien quiere saber

B No fuerce la informacion en alguien que no esta listo
B No mienta

Estar preparado Nunca decir“no se puede hacer nada”
Familiares Empatia

Expectativas Camino a seguir

Informe lo que sea apropiado Detenerse y reflexionar

Comparta el conocimiento

Apoyo espiritual

B Esperanza

B Religion organizada

B Cuestiones personales

B Efecto en nuestro cuidado

Duelo
B Diferentes reacciones a la pérdida.
B La empatiay el apoyo son parte del cuidado paliativo.
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Capitulo 4: Usted puede hablar de

cuestiones dificiles.

“Se rapido para escuchar
y lento para hablar”

Apdstol Santiago

Usted puede hablar de cuestiones dificiles

La conversacién con pacientes y familias es una
parte muy importante del cuidado paliativo. La
buena noticia es que lo podemos hacer aun si no
tenemos medicinas, equipo o locales especiales.
Sin embargo, necesitamos algunas capacidades
basicas que los trabajadores de la salud no siempre
tienen presente durante su formacion. Hay gente
que se puede comunicar mas facilmente que otra,
pero ésta habilidad se puede aprender y practicar.

Habilidades de comunicacién —escucha

Escuchar a los pacientes es tan importante como
conversar con ellos. Esto no sélo nos ayuda a
conseguir la informacién que necesitamos, esto
hace que la gente se sienta valorada cuando
escuchamos sus historias. Ser capaz de expresar
sus preocupaciones y hacernos preguntas puede
ser de gran alivio y evitar el aislamiento y los
miedos que los pacientes puedan sentir.

De ser posible, encuentre un lugar tranquilo donde
usted no sea interrumpido. Es mejor sentarse
junto al paciente, en vez de estar de pie junto a la
cama. Si el paciente no puede sentarse, deberia
usted bajar a su nivel - podria arrodillarse en el
suelo o inclinarse al lado de la cama. Debe prestar
atencion y hacer contacto visual. Puede asentir
con la cabeza para mostrar que entiende, o haga

pequenos comentarios, como “Veo”.“Si.”“Debe ser
dificil para usted”. Esto se llama‘escucha activa'

A veces el silencio incomoda durante una
conversacion, pero puede ser provechoso y
tenemos que aprender a ser pacientesy no
interrumpir. La gente a menudo hace una pausa
antes de decir algo importante o doloroso. Si usted
interrumpe, puede que nunca llegue a oir lo que
esta en su corazon.

Un estudio demostré que los doctores
interrumpen a sus pacientes después de
un promedio de 18 segundos.

Esta bien comprobar que hemos entendido y
resumir lo que el paciente ha dicho, Ej. “Quiere
decir esto... ""Pienso que lo que usted dice
es..”Entonces lo principal que le preocupa es..."

Oyendo sobre los sintomas fisicos, debemos
hacer muchas preguntas para conseguir un

buen diagnéstico de los problemas, Ej.:“;Hace
cuanto tienen usted esta tos?”;Ha mejorado o
empeorado o cree que se encuentra igual?”“;Con
qué frecuencia tiene su bebé un ataque? ;Todos
los dias, una vez por semana, una vez al mes?”.




Habilidades de escucha

B Encuentre un lugar tranquilo de ser
posible

B Siéntese al nivel del paciente

B Preste atencion, mantenga contacto

visual

Escuche activamente

Permita el silencio, no interrumpa

Clarifique y resuma

Habilidades de comunicacién — conversacién

B Siempre sea respetuoso y cortés. Esto hace
sentir valorado al paciente.

B Evite términos médicos que el paciente no
pueda entender.

B Dé lainformacion, antes que el consejo - asi
ellos pueden decidir qué hacer.

B Soélo dé lainformacién exacta. Esta bien decir
que usted no sabe.

B Esta bien comprobar que el paciente haya
entendido. Si usted les ha dado instrucciones,
les puede pedir que le explique lo que ellos van
a hacer o cémo se lo explicarian a un miembro
de su familia. Ver si ellos tienen preguntas para
usted.

¢Cuénto deberfamos decir?

En muchas culturas no hablan de las enfermedades
abiertamente, pero, cuando el cuidado paliativo se
desarrolla alrededor del mundo, las cosas cambian.
La gente a menudo piensa que diciéndole a un
paciente que tiene una enfermedad incurable sélo
los hard empeorar. Las familias a menudo quieren
proteger a sus seres queridos de las malas noticias
y con frecuencia les piden a los trabajadores de la
salud que no les digan la verdad a los pacientes,
pero diferentes estudios han demostrado que,

por lo general, la gente quiere saber la verdad y
enfrentan mejor la situacion si saben lo que les
pasa. Debemos tomarnos el tiempo para orientar

a las familias sobre esto, explicando por qué

saber la verdad es importante para el paciente,

y ofreciendo nuestra ayuda y apoyo en las
situaciones dificiles.

Puede ser tentador darles falsas expectativas: “No
se preocupe, usted estara bien”. Pero el paciente,
por lo general, sabe en su corazén que él no lo estd
y de esa manera se lo deja solo enfrentandose con
sus dudas, miedos y preguntas.

¢Por qué esté4 bien decir la verdad?

B Para mantener una relaciéon de confianza.
Mentir destruye la verdad.

B Reducir laincertidumbre. La gente, por lo
general, se adapta mejor a la verdad que a la
incertidumbre, aun si la verdad es dolorosa.

B Prevenir falsas esperanzas. A veces la gente
gasta mucho tiempo y dinero yendo de clinica
en clinica en busca de tratamiento porque
nadie ha sido lo bastante valiente como para
decirles que no hay ninguna cura para su
enfermedad.

B Dar oportunidad de enmendar relaciones
complicadas o explorar cuestiones espirituales.

B Permitir que los pacientes y las familias se
preparen para el futuro - esto podria implicar
escribir un testamento, viajar a la casa familiar,
planear un entierro, o muchas otras cosas que
quieran hacer antes de morir, y que puede no
llegar a realizarse si ellos no escuchan la verdad.

“La verdad es una de las medicinas mas potentes
disponibles para nosotros, pero todavia tenemos
que desarrollar un entendimiento apropiado del
cronometraje correcto y dosis para cada paciente.”
Adaptado Simpson (1979)

Dar malas noticias.

Nadie encuentra esto facil. Contar a alguien que
tiene cancer o VIH, o que no hay ninguna cura para
su enfermedad, puede ser traumatico porque no
queremos causar dolor. Podemos sentir que no
sabremos cémo manejar su reaccion. Sin embargo,
lo bueno es que es una habilidad que podemos
aprender. Existen diferencias en como se hace en
diferentes culturas, pero aqui estan algunas pautas
generales para dar - MALAS NOTICIAS



Estar preparado

Asegurese de haber leido o escuchado toda

la informacién disponible sobre el paciente.
Asegurese de tener bastante tiempo - no comience
con las malas noticias cuando usted sélo tiene
unos pocos minutos. Trate de evitar interrupciones;
si usted tiene un teléfono, apaguelo.

Familiares

Por lo general, es mejor dar las noticias malas
cuando el paciente esta con un miembro de

su familia para brindarles apoyo, y compartir

la informacion - hay gente que sélo recuerda

un pedazo de lo que se les dice cuando estan
preocupados o trastornados. Es importante
verificar quién estara con el paciente al recibir las
noticias; esto variara segun la cultura del paciente
y el entorno. Usted podria decir: “Tenemos algunas
cosas importantes que hablar; ;Quiere que su
madre se quede? “O” ;Quién quiere que esté con
usted mientras hablamos? .

Expectativas

{Qué espera oir el paciente? Descubrir lo que ellos
ya saben:“;Qué le han contado de su enfermedad?
;{Como piensa que estan las cosas? " Esto es muy
importante aun si parece obvio para nosotros, o
aun si nosotros sabemos que les han dicho ya algo
mas. Lo que se les ha dicho y lo que ellos han oido
no siempre es lo mismo.

Escuchar sus pensamientos nos dird qué nivel de
entendimiento tienen ellos, y qué clase de lenguaje
usan para hablar de su enfermedad.

Informe lo que sea apropiado

Trate de dar a conocer tanto como quiera el
paciente saber:”“;Se ha estado preguntado qué es
todo esto? jLe gustaria saber qué es lo que esta
pasando? " No es correcto forzar informacién a
alguien que no esta listo para oirla, como tampoco
es correcto no darla a quien quiere saberla. No
tenemos que decir todo en una entrevista - ellos
pueden estar listos para oir mas la préxima vez.

Comparta el conocimiento
Comparta el conocimiento que usted tiene lenta

y gentilmente, trate de evitar palabras que ellos
no entiendan. A menudo, es provechoso hacer
saber a los pacientes que usted estd a punto de
decirles algo importante - usted puede dar una
advertencia, como: “Tenemos que sentarnos y
hablar, las cosas son un tanto serias”. Mientras
usted habla, les da el tiempo necesario para
absorber lo que usted dice, y al final, compruebe
que ellos hayan entendido.

La gente a menudo quiere saber cuanto tiempo
mas va a vivir. Ellos pueden preguntar sobre

esto directamente: ;Cudnto tiempo me queda?”

o indirectamente:“;Cudndo voy a poder volver

a trabajar?”. Por lo general es imprudente dar

una respuesta precisa, porque cada individuo

es diferente y a menudo nos sorprenden. Sin
embargo, es bueno dar una idea aproximada

que ayude a la gente a planificar de una manera
realista. Generalmente, si la condicion del paciente
se deteriora cada mes, probablemente tengan
algunos meses de vida; si va cambiando de semana
a semana, entonces sera un asunto de semanas;

y si el deterioro es periddico, sélo pueden llegar a
tener unos dias mas de vida.

Nunca decir“no se puede hacer nada”

Es importante dar noticias positivas asi como
negativas: “no podemos curar el cancer,

pero tenemos medicinas que haran pasar el
dolor“Estamos siempre aqui para ayudar si surgen
nuevos problemas"”.

Empatia

Puede ser dificil permitir que el paciente exprese
sus sentimientos porque queremos que Nno se
sienta triste 0 nos preocupamos por su enojo

o desesperacion. No podemos quitarles sus
sentimientos pero podemos sentir empatia por
ellos- es decir, tratar de entenderlos, ponerse en
su lugar. Simplemente podemos decir: “Esto debe
ser muy dificil de oir para usted” o “Entiendo que
se sienta enojado”. No es bueno tratar de que

la persona no llore- es una reaccién normal y
provechosa. Siéntese con paciencia - ellos pararan
cuando estén listos.
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“No hay que temerle a la muerte. Hay que reconocerla

y aceptarla.”

Camino a seguir

Es importante hablar de lo que pasara después y
como usted les puede ayudar. Acuerde una fecha
para la préxima cita. Asegurese que ellos sepan
que se van a volver a ver y aviseles como pueden
conseguir ayuda si los problemas surgen antes de
que ellos lo vean a usted.

Detenerse y reflexionar

Dar malas noticias es dificil para nosotros asi
como para el paciente. Esta bien hacer una pausa
para reflexionar sobre la conversacién y como
nos sentimos, antes de continuar con nuestra
siguiente tarea.

Apoyo espiritual

Nuestra dimensién espiritual es mucho mas que la
del templo, mezquita o iglesia a la que vamos, si es
que asistimos a alguno. Es nuestro entendimiento
del objetivo o el sentido de la vida, de cd6mo

le damos sentido al mundo. Las cuestiones
espirituales a menudo son muy importantes

para la gente que sabe que esta en el final de su
vida. Una persona que ha sido religiosa puede
encontrarse cuestionando sus creencias. Alguien
que nunca ha sido religioso puede encontrarse
haciendo preguntas, como:

;Qué pasara cuando muera?

¢Hay vida después de la muerte?

{Por qué estoy enfermo - es un castigo de Dios?
;Qué valor ha tenido mi vida?

Algunas personas se encuentran luchando con
culpa, célera o desesperacion. Unos buscan
perdén, paz o esperanza. Si estas cuestiones no
son atendidas, estaremos tratando los sintomas
fisicos de la persona pero la dejariamos con un
‘dolor espiritual’ A fin de entender como dar mejor
apoyo espiritual, tenemos que averiguar sobre

las verdaderas creencias y preocupaciones del
paciente. A veces es dificil preguntar sobre estas
cosas, entonces sélo vemos a alguien como ‘Hindu
o ‘Cristiano’ 0 ‘Musulman, en vez de averiguar sobre
el viaje espiritual que esta detras de esas etiquetas.

Buda

Algunas preguntas utiles son:

B ;Qué eslo mas importante para usted?
B ;Qué lo ayuda durante tiempos dificiles?
B ;Lafeleayuda adar sentido a su vida?
B ;Rezaalguna vez?

La escucha es uno de los instrumentos mas
importantes que tenemos para dar el apoyo
espiritual. Nuestro rol no es decir a la gente lo que
debe pensar, es estar con ellos mientras buscan
respuestas a sus preguntas.

Al sentido no lo puede dar otro, debe ser buscado
y encontrado.

Si nos preguntan sobre nuestras propias creencias,
puede ser provechoso compartirlas, pero nunca
debemos forzar nuestras ideas en alguien

mas. Rezar con o por un paciente puede traer
tranquilidad, si el paciente y el cuidador se sienten
comodos como para hacerlo.

Ayudar con cuestiones practicas tal como, comida
y ropa apropiada, lavandose antes de rezary la
necesidad de ciertos articulos sagrados pueden ser
importantes. Prestando atencion a estos detalles
puede haber una gran diferencia para que un
paciente pueda practicar su religién y encontrar la
paz.

Puede ser posible incluir a alguien en nuestro
equipo cuyo foco sea el apoyo espiritual, o
nosotros podemos contar con miembros o
lideres de las comunidades de fe locales a los
que podemos visitar con pacientes para realizar
rituales importantes o para que aconsejen sobre
costumbres y practicas circundantes a la muerte.



Podemos usar la palabra ESPERANZA como apoyo
espiritual:

Esperanza- jcudles son las fuentes de esperanza,
comodidad, sentido y paz para esta persona?
Religion organizada- jes la religiéon y la cultura
religiosa importante para esta persona?
Cuestiones personales- jcudles son sus preguntas,
dudas, luchas?

Efecto- jqué efecto tendrd en la manera de
cuidarlos y ayudarlos?

Pérdida

Cuando una persona muere, decimos que su
familia y los amigos estan ‘desconsolados: Esto
significa que ellos han perdido algo precioso y
que se apenan por eso. La pérdida puede ocurrir
antes de la muerte - cuando le dicen a alguien
que tiene VIH, o que su tratamiento de cancer no
ha resultado, se sienten incapaces de cuidarse a si
mismos; ellos y sus familias estan de duelo por la

pérdida de su independencia, su salud o su futuro.

Se ha estudiado el proceso de pérdida y las
diferentes emociones del duelo, tales como:

Shock o incredulidad

Angustia y sufrimiento intenso

Colera

La busqueda del ser perdido

Depresion, fatiga, pérdida de interés en la vida
Aceptacién y planificacion a futuro.

Diferentes individuos pasan por estas emociones
de modos diferentes, y es importante para
nosotros, cuidadores, reconocer que la pérdida
lleva a sentimientos diferentes en tiempos
diferentes. No tenemos que infundir panico
sobre estas fuertes emociones, pero debemos
reconocerlas y aceptarlas. Esto puede ser
particularmente importante cuando existe enojo,
que puede ser dirigido a nosotros y asi, sentirnos
danados o enojados. Pero si reconocemos los
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sentimientos que produce la pérdida, podemos
aceptary asimilar dichos sentimientos.

No es bueno hacer sentir a la gente que es
incorrecto lo que estén sintiendo, Ej.: “usted no
deberia estar tan deprimido, ya han pasado meses
desde que su hijo murié “0” Usted no deberia estar
enojado, no es su culpa” Tales comentarios no
hardn que los sentimientos se marchen, los haran,
simplemente, sentir culpables y afadirdn peso

a su carga. Es mejor reconocer los sentimientos

y explicar que ellos son parte de una reaccion

normal de duelo.

Pasar por el proceso doloroso del duelo es el
camino a la aceptacién de la pérdida

La mayor parte de las culturas tienen rituales y
costumbres que se llevan a cabo cuando alguien
muere. Estos son, por lo general, muy provechosos
para la familia. Sin embargo, nosotros no debemos
suponer que una vez que el entierro concluye,
el duelo se termina. Pueden necesitarse muchos
meses para que alguien alcance la etapa de
aceptacion a su pérdida y pueda reconstruir su
vida. Apoyar a las personas en este proceso es
parte del cuidado paliativo.

“El sufrimiento no es un problema que
exige una solucion; no es una pregunta
que exige una respuesta; es un misterio
que exige presencia.’

John Wyatt 1998






Usted puede controlar el dolor y otros sintomas

B Trate lo que es tratable
B Preocupese por el paciente
B Prescriba medicinas paliativas

Guia completa para el control de sintomas y dolor.

Dolor p26
Evaluacién del dolor p26
Uso de analgésicos Pp26-31
B Por boca

B Por tiempo
B Por escalera analgésica

Coémo prescribir morfina p27
Medicinas Adyuvantes p29
B Esteroides para dolor producido por hinchazén e inflamacion
B Antidepresivos y anticonvulsivantes para el dolor neuropatico

B Relajantes musculares para espasmos dolorosos
B Antiespasmodicos para el célico abdominal

Sigue al dorso...

G ojnude)



Otros sintomas

B Fiebre p32
B Erupcionesy comezon p33
B Heridas p34
B Ataques p35
B Confusién p36
B Ansiedad e insomnio p37
B Depresion p38
B Falta de apetito y pérdida de peso p39
B Boca dolorida y dificultad al tragar p40
B Nauseay vomitos p41indigestion e hipo p42
B Tos p43
B Falta de aire p44
B Diarrea P45
B Constipacion p46
B Flujo vaginal p47
B Dificultad urinaria pp47-48
B Problemas de movilidad P49

Cuando la medicacién no puede darse por boca pso

Cuidado en el final de la vida ps1
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Capitulo 5: Usted puede controlar el dolor

y otros sintomas

El alivio del dolor y el control de los sintomas son
sumamente importantes. Sin el control del dolor

y los sintomas, podemos dar excelente apoyo
psicosocial pero no estaremos suministrando
cuidado paliativo. Se puede lograr mucho con
adecuado cuidado de enfermeria y medicinas
econdmicas. Esta seccién proporciona una guia
completa para el alivio de sintomas, comenzando
con aquellos dolores que pueden afectar cualquier
parte del cuerpo. Para cada sintoma el tratamiento
se especifica bajo tres titulos:

B Tratar lo que es tratable
B Cuidar al paciente
B Prescribir medicinas paliativas

Usted puede que no necesite usar todas las
sugerencias dadas - esto dependera de su
formacion, si estd autorizado para prescribir
medicinas en su pais y qué medicinas estan
disponibles. Pero recuerde: “siempre hay algo

que podemos hacer” Todas las sugerencias en la
seccion ‘Cuidado’ deberian ser tiles, entonces use
cualquier parte del capitulo que sea de provecho
en su situacion.

Tratar lo tratable

El cuidado paliativo procura aliviar los sintomas

de una enfermedad. El lugar obvio para empezar

es la enfermedad en si. Si usted puede tratar la
enfermedad podrd reducir los sintomas.

B Se deberia usar ARVs, de estar disponible,
para tratar el VIH. Esto mejorard la condicién
del paciente y reducird sus sintomas aunque
no curara el VIH. Otras medidas de control de
sintomas pueden ser usadas al mismo tiempo
de ser necesario.

B Sila quimioterapia o la radioterapia estan
disponibles para tratar el cancer, este puede ser
el mejor camino para mejorar la condicion del
paciente, aun si esto no puede curar el cancer.

B Algunas complicaciones de la enfermedad
pueden ser tratadas, Ej. Tratar la neumonia con
antibidticos para mejorar la tos del paciente,

o tratar la constipacion para reducir el dolor
abdominal.

Siempre que veamos un sintoma, debemos pensar
si puede haber una causa tratable.

En esta seccién no hemos dado detalles de

como dar tratamientos, como ARVs, antibidticos,
medicinas TB o quimioterapia. Si éstos estan
disponibles, se deben seguir las pautas locales.
Sélo aquellos que estan autorizados para prescribir
deberan comenzar el tratamiento con medicinas.

También tenemos que considerar si el tratamiento
en si mismo podra causar angustia y analizar el
costo- beneficio para cada paciente en particular
en su situacion. Tienen que hablar de esto con

el paciente y su familia, Ej. El tratamiento de la
anemia con una transfusion de sangre puede

no ser lo mejor para el paciente si él tiene poca
probabilidad de vivir mucho mas y tendria que
viajar al hospital para recibir la transfusion. Reducir
el tamano de un tumor con la quimioterapia
puede no valer la pena si produce severos efectos
secundarios o cuesta mucho dinero para lograr
una ventaja sélo temporal.

Los siguientes factores deben ser considerados
antes de comenzar con el tratamiento de una
enfermedad incurable:

B ;Estd el paciente en estado como para
comenzar el tratamiento y viajar al hospital de
ser necesario?

B ;Qué efectos secundarios podria tener el
tratamiento? ;Podrian éstos ser peores que los
sintomas que ya tiene el paciente?



B ;Puede el paciente y la familia costear el
tratamiento y el viaje al hospital? Si un
tratamiento debe continuar durante meses ;es
bueno comenzar el tratamiento si la familia
sélo puede pagar unos dias o semanas?

Cuidar al paciente

Esta es, por lo general, la seccion mas grande para
cada uno de los sintomas con un acercamiento
préctico sobre el cuidado y los consejos que

son Utiles para el paciente. El buen cuidado de
enfermeria es esencial y puede controlar algunos
sintomas sin utilizar medicinas en absoluto.

A menudo ‘haciendo bien las cosas simples’

y prestando atencién a los detalles, se logra

hace una gran diferencia para el paciente. Cada
paciente tiene necesidades diferentes que deben
ser tratadas y comunicadas entre todos aquellos
que cuidan al paciente. Un modo de hacer esto
con eficacia es usando la planilla de registro (ver
Instrumento 5) que documenta las necesidades
del paciente y puede ser entregado a cada persona
que cuida al paciente.

Hay situaciones en el cuidado paliativo donde

los sintomas son dificiles de controlar y usted
puede sentir que hay poco que se pueda hacer. En
estas situaciones nunca subestime el valor de la
presencia humana: toque, diga palabras amables,
honestas; y escuche atentamente al paciente.

En la casa del paciente, el cuidando lo puede
brindar:

B Familiares o amigos

B Profesionales de la salud del equipo primario
de cuidados

B Los voluntarios que trabajan con un sistema de
AD o un programa de cuidados paliativos.

El equipo de cuidados paliativos no puede hacer
todo el trabajo de enfermeria, entonces, parte de
nuestro trabajo es ensefar a las familias y a los
voluntarios. Ellos pueden aprender a hacer todo
lo que se sugiere en las secciones de cuidado, y
queremos darles el mensaje que siempre hay algo
que se puede hacer para ayudar.
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Prescribir medicinas paliativas

Esta seccion muestra las medicinas que pueden
ser Utiles para aliviar los sintomas y la manera

de utilizarlas. En algunos casos el uso de
medicinas puede ser diferente al que usted esta
familiarizado, Ej. utilizacion de antidepresivos o
anticonvulsivantes para tratar dolor. Aunque las
medicinas sélo pueden ser prescriptas por ciertos
trabajadores de la salud (segun regulaciones
nacionales), las medicinas sin prescripcion también
puede encontrarse en esta seccion, siendo util
para aconsejar a los pacientes sobre qué medicina
podrian solicitar en su clinica o farmacia.

El control de la mayoria de los sintomas comunes
puede ser conseguido, justamente, con un
pequeno nimero de medicinas. Usted no puede
tener todas las medicinas sugeridas en el Juego
de Herramientas, pero puede haber medicinas
alternativas disponibles en su entorno. Muchas de
las medicinas mencionadas son baratas y pueden
estar disponibles en farmacias privadas de no
encontrarlas en el centro médico local.

Una guia completa del uso de medicinas en
cuidado paliativo y otras alternativas las puede
encontrar en este enlace:

www.palliativedrugs.com

Una lista completa de medicinas esenciales para el
cuidado paliativo esta disponible en la Asociacién
Internacional para Hospicios y Cuidados Paliativos:

www.hospicecare.com/resources/emedicine.htm

Los cuatro siguientes principios son importantes
en el uso seguro y eficaz de las medicinas:

1. S6lo dé medicinas que hagan bien

Casi todas las medicinas tienen algun efecto
secundario no deseado. Los efectos beneficiosos
de tomar una medicina deben ser mayores que los
efectos secundarios; de lo contrario, la medicina
hara dano al paciente.



2. Eduque al paciente y a sus cuidadores sobre las
medicinas

Es més probable, que los pacientes sigan tomando
las medicinas si entienden las razones por las
cuales las estan tomando. Es importante ofrecerles
educacion sobre sus medicinas, y los puntos
siguientes deberian ser hablados:

B Los efectos beneficiosos

B |os efectos secundarios posibles y como
pueden ser manejados

B Como tomar la medicina - frecuencia,
tiempo, con o sin la comida (usar
Instrumento 6)

M Eltiempo que demorara la medicina
en hacer efecto (a veces los efectos
secundarios vienen antes que los
beneficiosos)

B Cuanto tiempo deberian seguir tomando la
medicina.

3. Mantenga el nimero de medicinas en un
mfnimo

Tomar medicamentos puede ser una carga para

el paciente. Los pacientes con enfermedades
avanzadas, a veces, tienen que tomar grandes
cantidades de diferentes medicinas cada dia. Es
muy importante discontinuar las medicinas que no
son necesarias.

4. Controlar los sfntomas y las medicinas

regularmente.

Los sintomas cambian con el tiempo:

B Silos sintomas mejoran, por lo general, las
dosis de medicina pueden reducirse o hasta
discontinuar el uso de la misma.

B Silos sintomas empeoran, las dosis pueden
aumentarse o una nueva medicina puede ser
probada.

B Sihay efectos secundarios, una medicina
puede ser reducida o eliminada.

Es importante examinar los sintomas de los
pacientes y sus medicinas habitualmente.
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Guia completa para el control de sintomas

Dolor

Mas del 70 % de la gente con cancer avanzado

o VIH experimenta dolor. Algunos dolores son a
corto plazo, como los causados por infecciones
oportunistas. Muchos dolores se asocian con el
cancer avanzado y el VIH que a largo plazo suelen
empeorar.

Evaluacién del dolor

Es importante preguntar sobre el dolor a cada
paciente. Una persona que ha tenido dolor por
mucho tiempo puede no mostrar las sefales
habituales de estar padeciendo dolor (expresién
facial, sudoracion, palidez, pulso acelerado).
Ellos pueden estar tranquilos o deprimidos. Una
cuidadosa evaluacién del dolor es esencial para
identificar las causas y ser tratado y hay que

determinar de qué tipo es y cdmo se puede aliviar.

Usted tendra que preguntar:

B ;Cudntos tipos de dolores diferentes siente?
Es util registrarlos en un mapa del cuerpo (ver
Instrumento 1). Pregunte sobre cada uno.
;Dénde estd el dolor y a qué se parece?
;Desde cuando el dolor estd alli?

;Qué lo mejora o empeora?

(Lo ha ayudado alguna medicacién?

¢Empeora el dolor con el movimiento? ;Son

sensibles los huesos o las articulaciones? (Esto
puede indicar metéstasis en los huesos si el
paciente tiene cancer.)

B ;Hay cambios de sensaciones en la piel en el
sitio del dolor? (Esto puede indicar dolor por el
sistema nervioso - véase abajo.)

B ;Estan los musculos tensos o laxos? (Esto
puede indicar dolor por espasmo muscular
-véase abajo.)

Usted puede pedir al pacientes que puntue

su dolor para darle a usted una mejor idea de
cudan grave es. Si ellos marcan su dolor cada dia
le ayudara a saber si mejora o empeoray si su
tratamiento es eficaz. Hay diferentes modos para
puntuar el dolor -el instrumento 2 brinda tres
opciones utiles.

Tratar

B Infecciones dolorosas: piel; boca; pecho; tracto
urinario; meningitis

B Heridas (ver p34)

B Constipacion (ver p46) - si la causa principal
del dolor es la constipacion dandole opioides
puede hacerlo empeorar (ver p29)

Bl Metastasis de hueso con radioterapia si esta
disponible

B Dolor de nervio tratado con Isoniazid- dando
piridoxina a todos los pacientes que toman
isoniazid para tratamiento de TB

Cuidar

B Encuentre la posicion mas comoda para el
paciente.

B Asegurese que el paciente tome sus

analgésicos con regularidad.

Escuche las preocupaciones del paciente y

expliquele que le esta pasando.

Intente el masaje suave o el balanceo.

Intente compresas calientes o frias.

Intente la respiracién lenta y profunda.

Use distracciones, Ej. Musica o radio.

Rece y o realice otras practicas religiosas o

culturales (de ser apropiado).

Prescribir

Los analgésicos (medicinas para el dolor) pueden
estar divididos en dos grupos:

1. No-opioides - Incluyen paracetamol
(acetaminofen) y las medicinas antiinflamatorias
no-esteroides (AINEs), Ej. aspirina, ibuprofeno y
diclofenac. El principal efecto secundario de la
aspirina y otros AINEs es la irritaciéon de estémago,
entonces, de ser posible, deberian ser tomados
con la comida. Los AINEs no deberian usarse en
los pacientes que estdn muy deshidratados ya que
pueden causar fallas renales. Pueden interferir
también con la coagulacion de la sangre. Los AINEs
son utiles para el dolor de huesos y articulaciones.



2. Opioides: Son las medicinas parecidas a la
morfina que incluyen a la codeina, tramadol y a la
morfina.

Sus efectos secundarios son descritos abajo.

Los analgésicos deben ser dados:

B Por boca - Dar analgésicos por boca es el
método mas simple y mas confiable para la
mayor parte de los pacientes. Si el paciente no
puede tomar pastillas por boca, entonces la
administraciéon subcuténea, rectal, y bucal son
otras alternativas.

B Por tiempo - El dolor constante necesita
de analgésicos regulares para mantenerlo
controlado. El dolor que aumenta
gradualmente es mas dificil de controlar. No
espere que el dolor vuelva, dé analgésicos con
regularidad segun su duracién de accién, Ej. 30
Mg. De codeina cada cuatro horas.

B Por escala - La escalera analgésica de la OMS
brinda un légico incremento en el efecto de la
analgesia al aumentar el dolor (ver abajo).
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Escalon 3
Escalon 2
Escalon 1
OPIOIDE SUAVE OPIOIDE
NO +/- POTENTE +/-
OPIOIDE NO OPIOIDE NO OPIOIDE

+/- MEDICAMENTOS ADJUVANTES

Explique al paciente:

B La medicina debe mantener alejado al dolor.
Debe tomarlas con regularidad y no esperar a
que el dolor vuelva antes de tomar la siguiente
dosis.

B La medicina debe ser tomada mientras la causa
del dolor permanezca:

B Sila causa del dolor fue una infeccién
que ha sido tratada, se puede reducir o
discontinuar la medicina.

B Sila causa del dolor es algo para lo que

no hay ningun tratamiento disponible,
entonces, se debe seguir tomando la
medicina indefinidamente porque de lo
contrario el dolor volvera.

Analgésicos Dosis Duracion de la
No opioides accion
Paracetamol 500mg-1g q.d.s. 4-6 horas
Aspirina 300-600mg q.d.s. 6 horas
Ibuprofeno 200-400mg q.d.s. 6-8 horas
Diclofenac 50mg t.d.s. 8 horas
Analgésicos Dosis Duracion de la
opioides accion
Codeina (Escalén 2) 30-60mg q.d.s. 4-6 horas
Tramadol (Escalén 2) 50-100mg g.d.s. 6 horas
Morfina (Escalén 3) Ningun limite de
dosis pero incrementg
gradual de dosis
Dosis Iniciales

Morfina de liberacién 2.5-5mg
normal (NR) cada 4 horas 4 horas
Morfina de liberacién 10-20mg
modificada (MR) cada 12 horas 12 horas
Prescripcién de morfina

La morfina es un analgésico fuerte. Es una
medicina segura y eficaz cuando se la usa
correctamente. Si se abusa de ella o se toma sin
padecer dolor, puede ser adictiva y puede causar
depresién respiratoria. Esto no pasa con la dosis
correcta para aliviar el dolor.

Presentaciones

La morfina viene de dos formas:

1. Morfina de liberacién normal (NR)- una pastilla
o solucién que es preparada con una cierta
concentracion, Ej. 5mg/5ml o 10mg/5ml. Siempre
prescriba la dosis en el mg. no en mly asegurese
que de saber la eficacia de la solucién. La Morfina
comienza a trabajar después de aproximadamente
20 minutos y la analgesia dura cuatro horas.




2. Morfina de Liberacién Modificada (MR) —son
pastillas disefiadas para dar analgesia mas durable.
Las formas comunes mas durables tienen un efecto
de 12 horas y deben tomarse dos veces al dia,
exactamente cada 12 horas, Ej. 6am y 6pm o 8am y
8pm.

Dosis

Morfina NR: Comience con 2.5 - 5 mg. cada cuatro
horas. Use la dosis mas pequefa en las personas
mas fragiles o mayores. Si ellos han estado tomando
codefna, usted puede comenzar con 5-10mg cada
cuatro horas. Una dosis doble puede tomarse a

la hora de acostarse para evitar la necesidad de

una dosis en medio de la noche. También pueden
tomar dosis extras de rescate (misma cantidad) en
cualquier momento para el dolor que no puede ser
controlado por las dosis regulares. Anime al paciente
a tomar una dosis de rescate tan pronto como
sientan dolor para frenar el aumento del mismo. Si el
paciente puede guardar un registro de cuantas dosis
extras necesita, esto mostrara si la dosis habitual
tiene que ser aumentada. Si el dolor del paciente
empeora con el movimiento, esto puede indicar la
toma de una dosis de rescate media hora antes de
que ellos se pongan en movimiento.

Morfina MR: Siempre comenzar con una dosis cada
cuatro horas de morfina NR de estar disponible.

Una vez que usted sepa cuanta morfina necesitan
puede cambiar a un régimen de 12 horas de morfina
de MR. Cuente la dosis de morfina de MR: sume la
cantidad de morfina NR tomada en las ultimas 24
horas (esto es |a dosis diaria total de morfina); divida
esto en dos para obtener la dosis de morfina de MR
cada 12 horas. Si usted solo tiene morfina de MR
comience con 10 mg. cada 12 horas. Si hay morfina
de NR (solucion de morfina) disponible, pueden
tomarla en cualquier momento como dosis de
rescate, deberia ser un sexto de la dosis diaria total.

Ejemplo: cambio de morfina regular NR a morfina
regular MR:

Un paciente toma 10 mg. de morfina NR cada
cuatro horas.

Dosis diaria total de morfina = 60 mg.

Dosis equivalente de morfina MR. = sera 60/2 = 30
mg cada 12 horas

Dosis de rescate = 60/6 = 10 mg. NR de morfina

p.r.n.
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Aumento de la dosis

Si el paciente todavia esta con dolor después de 24
horas y no hay ninguna sefal de toxicidad (véase
abajo), se puede aumentar la dosis de morfina en
el 50 %. Siga aumentando la dosis en 30-50 % cada
pocos dias hasta que el paciente esté libre de dolor
o haya sefiales de toxicidad. O bien, usted puede
aumentar la dosis de morfina regular incorporando
las dosis de rescate adicionales tomadas en las
Ultimas 24 horas. Acuérdese de comprobar si las
dosis de rescate han sido eficaces. Si el paciente ha
tomado varias dosis sin el efecto deseado, usted
deberia examinar si el dolor es sensible a la morfina.

Ejemplo: con morfina NR solamente:

Un paciente toma 20 mg de morfina NR cada cuatro
horas:

Ha tomado también tres dosis de rescate de 20 mg.
en las ultimas 24 horas

Dosis diaria total = 120 + 60 = 180 mg.

Dosis regular = 180/6 = 30 mg. Morfina NR cada
cuatro horas

Dosis de rescate = 180/6 = 30 mg. morfina NR p.r.n.

Ejemplo: con morfina de NRy MR:

Un paciente toma 60 mg. morfina de NR. Cada 12
horas:

Ha tomado también tres dosis de rescate de 20 mg
morfina en las Ultimas 24 horas:

Dosis diaria total = 120 + 60 = 180 mg.

Dosis regular = 180/2 = 90 mg. morfina de MR cada
12 horas

Dosis de rescate = 180/6 = 30 mg de morfina de NR
p.r.n.

No hay ninguna dosis maxima para la morfina.
Mayor sea el dolor que un paciente tiene, mas

grande sera la dosis de morfina que serd capaz
de tolerar. La dosis correcta para cada paciente
es la dosis que regula el dolor sin traer efectos

secundarios indeseables o toxicidad.




Dejar la morfina

Si un paciente ha estado tomando morfina por
varias semanas no deberia, por lo general, dejarla
de repente, ya que esto puede causar sintomas de
abstinencia (sudoracion, agitacién y nduseas). Las
dosis deberan reducirse periddicamente y recién
luego discontinuarla. Puede que se tenga que frenar
el uso de morfina mas rapidamente si el paciente
tiene sintomas de toxicidad opioide (véase abajo).

Efectos secundarios de medicinas opioides

B Constipacién - La morfina, por lo general, causa
constipacion, entonces, debera ser prescripto
un laxante (ver p46) a menos que el paciente
también tenga diarrea.

Néuseas - Algunos pacientes desarrollan
nauseas cuando comienzan el tratamiento con
morfina y necesitaran un antiemético (ver p41)
durante los primeros dias.

Somnolencia - Es comun padecer de
somnolencia al comenzar con la morfina o
cuando se aumenta la dosis. Esto, por lo general,
mejora después de tres o cuatro dias. Si no
mejora, puede ser un signo de que la dosis de
morfina es demasiado alta.

Sudoracién y comezén - Son efectos
secundarios menos comunes que pueden estar
relacionados con la ingestion de morfina.

Toxicidad y sobredosis

Los siguientes signos pueden indicar que la dosis
de morfina es demasiado alta y que el paciente
presenta toxicidad:

M Somnolencia que no mejora

B Confusién

B Alucinaciones

B Mioclonias (sacudida repentina de los miembros)
B Depresion respiratoria (respiracion mas lenta).
Los pacientes también pueden mostrar toxicidad si
estan muy deshidratados o tienen fallas renales, que
causan que la morfina se acumule en el cuerpo.

Manejo de la Toxicidad

Si usted esta preocupado por el paciente y cree
que puede demostrar toxicidad, reduzca la dosis de
morfina en un 50 %. Si usted estd muy preocupado,
discontinde la morfina.
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Haloperidol en 1.5-5mg por la noche puede ayudar
con las alucinaciones y la confusién causadas por la
morfina.

Analgésicos Adyuvantes

Estas son medicinas que no fueron disefiadas como
los analgésicos pero pueden ayudar en ciertas
clases de dolor junto con analgésicos comunes.
Puede comenzar el tratamiento en cualquier
escalon de la escalera analgésica.

Ejemplos de adyuvantes cominmente usados:

Analgésico adyuvante Dolor que puede ayudar

Corticosteroides

Ej. Dexametasona,
Prednisolona, (1 mg.
Dexametasona=

7 mg. Prednisolona)

Dolor severo por hinchazén o
inflamacion

Antidepresivo Triciclicos
Ej. Amitriptilina, Imipramina

Dolor neuropdtico

Anticonvulsivantes Ej.
Valprote, Gabapentin,
Carbamezapina, Fenitoina

Dolor neuropatico

Benzodiazepinas Ej.
Diazepam, Lorazepam

Espasmo musculo
esquelético

Anticolinérgicos Ej.

o R Espasmo de musculo liso, Ej.
Hioscina Butilbromuro

colico abdominal

Dolores que pueden ser aliviados con adyuvantes

1. Dolor por hinchazén severa o inflamacién

El cancer causa inflamacion local e hinchazén.
Cuando se extiende a un area del cuerpo donde hay
muy poco espacio para la hinchazén, esto, puede
causar dolor considerable. ComUnmente se ve en:
B Cerebro - dolor de cabeza por elevada presion
intracraneal

B Médula espinal - compresién medular

B Higado - dolor abdominal al estirarse el higado
B Cuello - axila o ingle por presion en nervios.
Las infecciones oportunistas en enfermos con VIH
pueden derivar también en inflamacion severa e
hinchazén. Esto es comunmente visto en:

B Boca - mucositis severa

B Eséfago- candidiasis severa

B Meninges - criptococica o meningitis TB.



Uso de corticoesteroides en altas dosis

Los corticoesteroides en dosis altas tienen una
accién antiinflamatoria que reduce la hinchazoén
aliviando asi el dolor. Sin embargo, tienen

efectos secundarios serios (véase abajo) se debe
discontinuar si no hay ninguna ventaja. Deben
usarse con precaucion en pacientes con VIH ya
que pueden suprimir el sistema inmunolégico que
ya se encuentra dafado. Sélo Uselos en aquellos
pacientes con sintomas severos o aquellos que
estén muy avanzados en su enfermedad. Uselos
por periodos cortos (dos a cuatro semanas) y dé el
tratamiento antifungicos al mismo tiempo (ver p40).

Efectos secundarios de los esteroides

A corto plazo, la mayoria de los pacientes toleran
bien a los esteroides aunque algunos pacientes
pueden agitarse, en cuyo caso, los esteroides
deberan discontinuarse y prescribir haloperidol o
clorpromazina (ver p36).

Los esteroides pueden tener efectos secundarios
significativos a largo plazo, por eso use siempre
la dosis eficaz mas baja. Los efectos secundarios
incluyen:

B Supresion del sistema inmunolégico
Hinchazén de cara y tobillos
Adelgazamiento de la piel y moretones
Debilidad de los musculos en lo alto de los
brazos y piernas

Azucar elevado en sangre (en los diabéticos el
azucar en sangre debe ser monitoreado con
mayor frecuencia durante el tratamiento).

Los pacientes que han estado con alta dosis de
corticoesteroides durante mas de una semana

no deben discontinuar la medicacién de repente
porque esto puede causarles hipotensién y cambios
quimicos en la sangre (supresién adrenocortical).
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Para:

B Presidn intracraneal elevada por tumor cerebral

Bl Compresion de medula espinal
Dexametasona 16mg/dia

Para:
B Toda otra inchazoén severa o inflamacion
Dexametasona 8-12mg/dia

Sin mejora despuésg

Mejora
de una semana

Reducir la dosis en Reducir la dosis en un
2mg./semanaleshasta

encontrar la dosis

50% cada tres o cuatro
dias para luego tratar
eficaz mas bajay
permanecer en esta
dosis (ver debajo para
uso en VIH/SIDA)

2. Dolor por daiio nervioso (dolor neuropatico)

El dafio al nervio puede causar mayor dolor del que
usted esperaria. Es dificil de tratar s6lo con opioides
y AINEs.

Se lo conoce como dolor neuropatico, Ej.:

|
|
|

Compresion del nervio por cancer

Dafio viral al nervio: Herpes Zoster (ripias) o VIH
Dafo al nervio por medicinas (alguna medicina
ARVs o TB)

Diabetes severa que cause neuropatias de
manosy pies.



El dolor neuropético puede ser dificil de reconocer,
pero los siguientes rasgos pueden sugerir que hay
dafo en el nervio:

B El paciente describe el dolor como extrafio de
alguin modo, Ej. ardor, puntadas, descargas
eléctricas u otras sensaciones extrafas.

Hay un area de la piel cerca del sitio que duele
gue se entumece o se encuentra sensible

de modo que hasta el toque ligero o la ropa
pueden hacer doler.

El dolor por dafio al nervio puede ser controlado
por los siguientes adyuvantes:

Antidepresivos Triciclicos

Se usan en dosis inferiores que para la depresion.
Advierta al paciente que puede demorar

hasta cuatro dias antes de hacer efecto. El mas
comunmente usado es amitriptilina 12.5-25mg
en la noche (puede aumentarse a 50-75mg de ser
tolerado).

Anticonvulsivantes
Estas son medicinas usadas generalmente en la
epilepsia. La dosis deberia ser en principio baja e ir

aumentando gradualmente, si es necesario, durante

unas semanas hasta que el dolor disminuya. Los
ejemplos incluyen:

B Valproato 200 mg. d.d. (aumente a 600 mg. d.d.
si es necesario)

B Gabapentin 300 mg. t.d (aumente a 900 mg. t.d.

si es necesario)
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B Carbamezapina 100 mg. d.d. (aumento a 400
mg. d.d. si es necesario)

B Fenitoina 100 mg. d.d. (aumente a 200 mg. d.d. si
es necesario).

Nota: carbamezapina y fenitoina pueden interactuar
con algun ARVs.

Corticosteroides en dosis altas
Estos pueden ayudar si hay hinchazén severa o
inflamacion alrededor de nervios (ver arriba).

3. Espasmo muscular

El espasmo muscular doloroso puede ocurrir en
enfermedades neuroldgicas y en pacientes que se
encuentran postrados en la cama.

La Benzodiazepina puede ayudar, Ej. diazepam
5-20mg por la noche. De estar disponible, baclofeno
5-20mg t.d. puede ayudar en el espasmo severo.

4. Calambres abdominales y c6licos

Pueden ayudarle las medicinas anticolinérgicas,
Ej. Hioscina Butilboromuro (buscopan) 20 mg. c.-d.
Asegurese que el paciente no esté constipado (ver
p46) de lo contrario la hioscina le hara peor.



Fiebre

;. Lafiebre es cominmente causada por infecciones
 virales, malaria y muchas de las infecciones
oportunistas asociadas con el VIH. Es importante
buscar y tratar a las infecciones.

Los canceres, en particular los linfomas, también
pueden causar fiebre tanto como el VIH.

Tratar

Malaria

B

Infeccién pulmonar

Infeccién de tracto urinario

Gastroenteritis

Meningitis

Septicemia

Absceso

Si las infecciones especificas no pueden ser

identificadas considere el tratamiento ‘ciego”:

B Para la malaria (sigua las pautas locales)

B Con un antibiético de amplio espectro
combinado con cloramfenicol o
ciprofloxacina con penicilina

B ParaTB - derivar a su clinica TB local.
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Cuidado

Busque abscesos/areas de la piel con infeccion.
Pregunte sobre:

B Confusion (ver p36)

B Convulsiones (ver p35)

B Vomitos (ver p41).

Compruebe si hay deshidratacion.

Aliente el consumo de liquidos en cantidad (al
menos seis a ocho tazas diarias de ser posible).
Lave al paciente con agua tibia.

Deje las ventanas abiertas para permitir

que el aire circule - usar el ventilador, si esta
disponible, o abanicar al paciente con un libro
o periddico.

Aliente a llevar sélo ropa ligera.

Prescribir
Para reducir la fiebre prescriba:

Paracetamol 1g c.d. 6
Ibuprofeno 200-400mg t.d. 6
Aspirina 300-600mg c.d. (evitese en nifos).



Erupciones y comezén

Las erupciones y los problemas de piel son comunes
en la gente con VIH y pueden causar dolor, picor

y verglienza. Algunas son debido a infecciones
oportunistas, otras son parte del VIH en si mismo,
como la piel seca y erupcién papular pruritica
(foliculitis que pica). A veces es dificil hacer un
diagndstico y usted puede tener que intentar
tratamientos diferentes hasta encontrar uno que sea
eficaz.

La picazdn, con o sin erupcion puede ser un sintoma
de varias condiciones, Ej. Enfermedad de higado,
falla renal, y ciertos canceres. Esto puede causar la
perturbacion del suefio.

Tratar

Sarna - benzil benzoato aplicado por todas
partes durante dos noches consecutivas; use
ropay sdbanas limpias después de esto. Puede
ser necesario repetir el procedimiento luego de
una semana.

Infecciones fungosas de piel — antifungoso
tépico, Ej. Ungiiento de Whitfield, miconazol o
crema de clotrimazol. Trate lesiones mdiltiples
durante tres semanas con 500 mg. u.d de
griseofulvina oral 0200 mg. u.d. de ketoconazol.
Trate infecciones de ufias y cuero cabelludo
oralmente durante tres a seis meses.
Infecciones bacterianas de piel - Pintura de VG,
antibidticos orales de ser generalizada.

Ripias (Herpes Zoster) con 200 mg. aciclovir x
cinco/dia durante cinco dias si esta disponible;
debe aplicarse en las primeras 72 horas de la
aparicion de la erupcién para ser eficaz.
Reacciones adversas - erupcion y picazén, por
lo general, relacionada con el comienzo de una
nueva medicina. Discontinuar la medicina 'y
comenzar con antihistaminicos, Ej. 4 mg. t.d de
clorfeniramina. Las reacciones severas pueden
requerir esteroides. Primero busque consejo
en casos de medicinas TB o ARVs, la reaccion
puede aparecer después de unos dias, y es
importante no interrumpir estos tratamientos
innecesariamente.
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Cuidar

B Para la piel seca aplicar una crema humectante o
jalea de petroleo (Vaselina).

Evite demasiado lavado con jabdn; use una
crema humectante, cremas acuosas, o afada un
cuchardn de aceite vegetal cada cinco litros del
agua para lavarse.

El lavado con solucién de bicarbonato sédico (un
cucharén en un plato hondo de agua) puede ser
eficaz para la picazén generalizada.

Use agua tibia en vez de agua caliente para
lavarse.

Use un ventilador para dar frio a la piel afectada.
Para la picazén puede ayudarle una locién de
calamina.

Si el paciente se rasca, mantenga las uias cortas
y lisas.

La luz solar puede ayudar con algunas
condiciones de la piel pero empeorar otras.

Prescribir

Cremas de uso tépico:

B Crema acuosa o UEA con mentol —-aplicando 1 %
puede ayudar a aliviar la picazon.

Cremas esteroides, Ej. Hidrocortisona -1 %
puede ayudar en areas inflamadas.

Pintura de VG puede ser aplicada en ampollas,
culebrilla, o molluscum contagiosum para
prevenir infecciones.

Para areas multiples de infeccién de piel,
enjuague con solucion de 0.5 % de clorexidina
después del baro.

Medicinas:

B Antihistaminicos- ayudan con los efectos
adversos y con la picazén causada por la
inflamacién. Son, también sedantes y ayudan
con el suefio, Ej.

B Clorfeniramina 4 mg. t.d.
B Prometazina 10-25mg por la noche
B Hidroxizina 25-50mg por la noche

Los esteroides deberdan ser prescriptos
para reacciones severas, Ej. 30 mg. u.d. de
prednisolona por cinco dias (60 mg. si es severo).



@ Heridas

} Tratar

Las infecciones bacterianas de la piel (ver p33)
Las infecciones fungosas de la piel (ver p33)
Abscesos (drenaje con aguja o bisturi)

Cuidar

Los pacientes que estan en la cama mucho tiempo
corren el riesgo de desarrollar escaras. Estas se
pueden prevenir:

Alentando al paciente a moverse o sentarse si
ellos son capaces de hacerlo.

Cambiando de posicion en la cama cada dos
horas

Utilizando un colchén de espuma de ser posible
Utilizando una almohada para colocarla entre
las piernas, si el paciente esta de lado
Levantando al paciente de la cama - no
arrastrandolo porque esto puede lastimar la piel
Manteniendo la cama limpia y seca; use
materiales suaves, de ser posible

Manteniendo la piel en buenas condiciones

en dreas de presion (espalda, sacro, nalgas,
hombros, codos). Frotando jalea de petréleo

o crema de 6xido de zinc en éstas dreas 'y
masajeando para mejorar la circulacién
Alentando una dieta alta en proteinas, de ser
posible.

Si las heridas ocurren:

Registre la posicion y el tamafo de las heridas
en al mapa del cuerpo (ver Instrumento 1).
Registre si mejoran o empeoran.

Lave diariamente con agua salada. Si son heridas
de perineo, puede ayudar sentarse sobre un
fuentén hondo con agua salada.

Aplique vendajes limpios diariamente. Estos
pueden hacerse de materiales locales.
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M La papaya fresca puede ser util como un
ungliento, si la herida tiene mucho tejido
muerto. La papaya verde rayada y mezclada con
un gel para heridas, es mas eficaz, pero debe
discontinuarse si causa sangrado.

B Las heridas malolientes se les puede aplicar miel
0 azUcar antes de cubrirlas durante dos a tres
dias (tenga cuidado con las hormigas).

B Sihay gusanos en una herida:

B Empape una almohadilla o tela en aceite de
trementina, sosténgalo cerca de la herida
pero no la toque.

B Quite los gusanos con la mano cuando se
acerquen a la superficie de la herida.

B Maneje el dolor con analgésicos regulares (ver
p26).

Prescribir

B Para heridas graves y malolientes, Metronidazol
en pastillas puede molerse y esparcirse
diariamente sobre la herida antes de cubrirla.

B Pintura de VG puede ser util para secar
pequenas heridas.

B Las Ulceras genitales pueden tratarse con
Pintura de VG o Pintura de milagro de Uganda
Esto se hace con una mezcla de:

B Los contenido de una capsula de aciclovir
(200 mg.)

B 5ml de suspensién nistatina (500,000
unidades)

B Metronidazol dos pastillas de 200 mg.
aplastado.

B Para ayudar a reducir el sangrado de las heridas,
pastillas de acido de tranexamico por 500mg. o
1 g. de pastilla de sucralfato se puede triturar
y esparcirse directamente sobre la herida
diariamente para cubrirla.

B Para el sangrado en cualquier sitio Tranexamico
4cido PO 500 mg. - 1g t.d.
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Convulsiones

Los ataques de convulsiones pueden pasar de
muchas maneras. La forma mas comun es la

sacudida ritmica, pero puede haber rigidez corporal,

contracciones o episodios de falta de respuesta.

Tratar

Fiebre (una causa comun en nifos)

Malaria

Meningitis

Presion intracraneal elevada (ver p30)
Epilepsia

Azucar bajo en sangre

Suspension repentina de medicinas tal como
benzodiazepinas o anticonvulsivantes

B Abstinencia de alcohol
Cuidar
B Durante el ataque:

B Proteja la via respiratoria del paciente
para que pueda respirar (suelte la ropa,
coléquelo de lado)

B Aleje al paciente de objetos cortantes o
fuegos.

B Después del ataque:

B Ponga al paciente en posicién de
recuperacion

B Permanezca con el paciente y obsérvelo
hasta que esté consciente.

B Observe cuanto duran los ataques y con qué
frecuencia ocurren.

B Eduque al paciente y a los cuidadores sobre
las causas de los ataques.

B Atienda cualquier preocupacion del paciente

y de los cuidadores sobre el significado
espiritual de los ataques
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Prescribir
B Parar detener ataques que duran mas de cinco
minutos:
B Diazepam 10 mg. PR o IM, repetirlo, si es
necesario, después de 10 minutos
B Midazolam 5 mg. SC de estar disponible, u
oralmente (dentro de la mejilla)
B Paraldehido 5-10 mls diluido en salina
normal como enema rectal
B Fenobarbital 200 mg. IM para ataques que
no responder al diazepam
B Para frenar o reducir la frecuencia de los ataques:
B Siga las pautas locales para el tratamiento
de epilepsia y use las medicinas
anticonvulsivantes que estén disponibles
B Tener en cuenta que los anticonvulsivantes, a
menudo, interactlan con otras medicinas. Si
el paciente esta en ART, entonces valproato
es el anticonvulsivantes elegido.
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Confusidn

La confusion es muy comun en enfermedades
severas y hay muchas causas potenciales. El Delirio
es la confusién que viene durante un periodo de
tiempo corto, a menudo por una causa reversible,
como una infeccién o una nueva medicina. La
confusion puede mejorar después de unos dias, una
vez que la causa ha sido eliminada. La Demencia es
la confusién crénica, que viene de una causa que no
es facilmente reversible, tal como la demencia senil,
o la infeccién de cerebro de VIH (puede mejorarse
con ARVs de estar disponible).

iu i u , Si

Si un paciente de repente se confunde, siempre

piense:

B ;Ha comenzado alguna medicina nueva?
;Podria ser esta la causa?

B ;Hay unainfeccidon que puede ser tratada?

Tratar

B Las infecciones (ver Fiebre p32) sobre todo:

B Malaria

B Meningitis

Retencién urinaria

Deshidratacion

Azucar bajo en sangre

Constipacion (puede causar la confusion en
personas mayores)

Falla renal - si el tratamiento esta disponible
Falla hepatica - si el tratamiento esta disponible
Discontinte nuevas medicinas que pueden ser
la causa de la confusiéon
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Cuidar
B Trate al paciente con calmay tranquilidad, como
sea posible.

B Un pariente cercano o un amigo deberian
quedarse con el paciente.

B Reduzca al minimo el nimero de personas que
lo tratan

B Evite la restriccion fisica, a menos que sea
absolutamente necesario para la seguridad del
paciente (esto, por lo general, los pone mas
inquietos).

W Mantenga al paciente en lugares familiares,
tanto como sea posible.

B Sigarecordandole al paciente dénde esta, qué
hora es y quién esta con él.

B Controle la deshidratacién y dé soluciones de
rehidratacion orales (SRO) si es necesario.

B Controle la fiebre (ver p32).

Prescribir

En muchos casos de confusion las medidas
anteriores seran suficientes. Si el paciente es muy
inquieto o agresivo, la medicacion siguiente puede
ayudar:

B Haloperidol 1.5-5 mg. hasta t.d. hasta que ellos
se calmen

Clorpromazina 25-50 mg. hasta t.d. hasta ellos
se calmen

Anadir diazepam 5-10mg por la noche, si es
necesario, pero no use esto sin haloperidol o
clorpromazina o la confusion puede hacerse
peor

En casos severos que no responden a estas
medicinas, considerar fenobarbital 200 mg. SC
cd.
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Ansiedad e insomnio

Las enfermedades graves, con frecuencia, causan
ansiedad por los sintomas y miedos sobre el futuro.
El insomnio puede resultar de un problema fisico,
como dolor o por ansiedad o depresion.

Tratar

;Tiene dolor el paciente? (ver p26 para controlar
el dolor)

Problemas urinarios (ver pp47-48)

Depresion (véase abajo)

Cuidar

Anime al paciente a hablar de sus miedos o
preocupaciones (ver el Capitulo 4):

M ;Tienen preguntas o miedos sobre su
enfermedad?

;Existen relaciones complicadas en la
familia?

(Existen preocupaciones sobre comida o
finanzas?

{Existe ansiedad relacionada con su religion
o creencia espirituales?

Usted no puede tener respuestas a todas sus
preocupaciones pero al escuchar y apoyarlos
ayudard.
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Guarde confidencialidad con el paciente y la
familia.

Despeje cualquier malentendido que ellos
tengan sobre la enfermedad.

Enséneles a calmarse y controlar su respiracion
(ver p44).

¢Es apropiado rezar con el paciente o pedir que
alguien de un grupo de fe lo visite?

¢Es de utilidad que usted u otro miembro del
equipo lo visite otra vez?

Prescribir (Sélo si la ansiedad no se resuelve con
lo mencionado anteriormente)

Diazepam 2.5-10mg por la noche - actua
por 24 horas, en algunos pacientes puede
causar somnolencia durante el dia. (Trate
de no usarlo durante mas de una semana, a
menos que el paciente se encuentre en fase
terminal.)

Temazepam 10-20mg por la noche - actia
por ocho horas y es util para el insomnio.
(Trate de no usarlo durante mas de una
semana, a menos que el paciente se
encuentre en fase terminal.)

Trazadona 25-50mg por la noche - sedante y

antidepresivo suave que puede ayudar con el
suenoy la ansiedad.
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Depresidn

Generalmente, la tristeza y la depresion son de

esperarse en enfermedades incurables avanzadas.
La depresion puede convertirse en ‘una enfermedad

depresiva, el tratamiento con medicinas
antidepresivas es beneficioso. Diagnosticar una

enfermedad depresiva durante el cuidado paliativo

es dificil. Los sintomas, tales como, pérdida de
apetito, pérdida de peso, pérdida de la energia,
pérdida de deseo sexual e insomnio pueden que
sean causados por la enfermedad en si misma.

Los siguientes sintomas pueden ser Utiles en el
diagnéstico de una enfermedad depresiva en
alguien que padece una enfermedad incurable:
B Humor depresivo mas del 50% del dia

B Pérdida de cualquier placer o interés

B Culpa excesiva o inadecuada

B Pensamientos de suicidio.

Tratar
B Ansiedad (ver arriba) es, a menudo,
mayoritariamente parte de la depresion.

B Dolor (ver p26) - dolor crénico, sin alivio, es una

de las principales causas de la depresion en
pacientes con enfermedades incurables.

Cuidar (ver p37)
B Asegurese de que el paciente no esté
incobmodo o con dolor.

B Pregunte sobre cualquier otro sintoma fisico

que puede estar preocupando al paciente.

B Siel paciente es dominado por la depresion o

la ansiedad:

B Animelos a identificar los pequeiios logros
para apartarlos un poco de sus problemas

y planear cosas que puedan disfrutar
B Algunos pacientes se benefician con

un tiempo diario para hablar de sus

preocupaciones y de ese modo no

piensan en los problemas todo el tiempo.

B Si el paciente es religioso, las visitas de su
grupo de fe pueden ayudar.

Si el paciente tiene pensamientos de suicidio:
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n No tenga miedo de preguntar sobre esto

B -noempeorard la situacion. Ej.”;Se ha
sentido tan mal alguna vez que pens6
hacerse dano?",“;Ha deseado alguna vez
ya no estar vivo?”

Ellos pueden sentirse mas seguros si

B alguien esté con ellos todo el tiempo
Usted puede ponerse de acuerdo con

B ellos para que alguien mas supervise sus
pastillas
Anime a los cuidadores a buscar ayuda

B rapidamente si ellos estan preocupados.

Prescribir (solo para enfermedades depresivas que
no responden a lo mencionado anteriormente)

Amitriptilina - comenzar con 25 mg. por la

B nocheyaumentar gradualmente a 75-150mg.
Principales efectos secundarios: somnolencia,
boca seca, constipacién.
Imipramina y dosulepina (dotiepina) son

B las alternativas que pueden resultar menos
sedativas.
Advierta al paciente y a los cuidadores que

B puede demorar dos semanas para que los
antidepresivos hagan efecto.
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Apetito pobre y pérdida de
peso

Tratar

nacionales)

Candidiasis oral y esofagica (ver p40)
Diarrea (ver p45)

TB (segun pautas nacionales)
Nauseas y vomitos (ver p41)
Constipacion (ver p46)

Depresién (ver p38)

Desnutricion

Cuidar
B Brinde comidas pequeiias y frecuentes.
B Si el paciente tiene cancer avanzado o
VIH, su cuerpo no serd capaz de digerir
correctamente la comida:
B Explique a las familias que comer menos
es una parte normal de su enfermedad y

que forzarlos a comer no los hara vivir mas

ni sentirse mejor.

En esta situacion sélo brinde al paciente

la cantidad y el tipo de comida que ellos

disfrutan.
Brinde comida rica en calorias, alta en
proteina de ser posible, Ej. leche o yogur.
Promueva la movilidad y el ejercicio suave,
tanto como ellos sean capaces, para que los
musculos mantengan la fuerza, pero no los
deje agotarse.

de presién. Con la pérdida de peso la piel se
hace mas fragil (ver p34).

VIH con ARVs si estan disponibles (segun pautas

Preocuparse por lo poco que van a comen
hace a la hora de la comida tensa e infeliz.

Preste cuidadosa atencion a la piel y las zonas
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Prescribir

Si el paciente se llena rapidamente con la
comida, se puede intentar con metoclopramida
10-20mg media hora antes de las comidas

hasta tres veces por dia. Esto puede ayudar al
estébmago a vaciarse mas rapidamente. Déjelo si
no tiene ningun beneficio.

Los esteroides pueden ayudar a mejorar el
apetito por algunas semanas. Causan efectos
secundarios molestos sobre todo a largo plazo
(ver p30) y por esa razdn es mejor dejarla hasta
que el paciente tenga esperanza de vida de unos
meses 0 menos.

Para mejorar el apetito prescribir:

B Dexametasona 2-4mg por la mafana

B Prednisolona 15-30mg por la mafnana.

De ser eficaz después de una semana de prueba,
reduzca a la dosis eficaz mas baja. Discontinue si
no hay ventaja.
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Boca dolorida y dificultad al
tragar

Las infecciones y las ulceraciones de la boca son

comunes y es muy preocupante para los pacientes

con céncer avanzado o VIH. La candidiasis (tordo)
no siempre presenta lengua o paladar blanco,
puede que el Unico signo sea el dolor o la pérdida
del gusto. Si tragar es doloroso, el paciente puede
tener candidiasis esofagica aun si no hay ninguna
sefal de ello en la boca. Muchos problemas en la
boca pueden prevenirse con un buen cuidado de

la misma, manteniendo la boca himeda y tratando

infecciones rapidamente.

Tratar
B Candidiasis oral:
B PinturadeVG aplicada a las dreas con
candidiasis t.d.

B Nistatina gotas orales c.d. 1-2ml después de

las comida

B Ovulos de Clotrimazol y nistatina son
eficaces si se succionan como pastillas
diariamente por cinco dias

B Fluconazol 50 mg. u.d. durante cinco dias o

de 200 mg. PO u.d. durante tres dias
B Candidiasis oral o esofagica recurrente:

B Fluconazol 200 mg.PO u.d. por dos semanas

B Ketoconazol 200 mg. PO d.d. por dos
semanas
Infeccién (penicilina mas metronidazol)

B Herpes simple (aciclovir 200 mg.PO cinco veces

por dia de ser posible)

Cuidar

B Revise regularmente boca, dientes, encias,
lengua y paladar buscando sequedad,

inflamacion, candidiasis, Ulceras, e infecciones

en dientes y encias.
B Cepille los dientes con un cepillo suave
después de comer y por la noche. Use pasta

dental de ser posible o con un enjuague bucal

como abajo se menciona (evitar cepillado si
es muy doloroso).
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Use un enjuague bucal después de comery

por la noche, Ej.:

B Un pizca de sal o bicarbonato sédico en
una taza de agua hervida (enfriada)

B Una cucharadita de vinagre o jugo
de limén en un litro de agua hervida
(enfriada)

Para una boca seca:

B Humedezca la boca con sorbos regulares
de agua fria (o hielo de ser posible)

B Sorba trozos de la fruta, Ej. Pifa, maracuya,
limon, etc.

B Use vaselina en los labios.

Sonda nasogastrica - Algunos pacientes con

cancer en cabeza y cuello pueden recibir

comida liquida por una sonda nasogastrica.

Debe ser insertado por alguien con formacion

apropiada y debe limpiarse con agua con sal

para prevenir bloqueos.

Prescribir

Maneje el dolor segun la escalera analgésica (ver
p27).

Aspirina soluble 600 mg. c.d. para una boca
dolorida. Disuélvase en agua - enjuague la boca,
haga gérgaras y trague.

Pintura de VG es util para todas las clases de
llagas ya que tiene accion antibidtica, antiviral y
antifungica. Aplique t.d.

Enjuague bucal de Metronidazol para una boca
maloliente por cancer de boca: mezcle una
pastilla triturada o el liquido para inyeccién con
jugo de fruta y enjuagar la boca.

Pintura de milagro de Uganda puede usarse en
llagas bucales (ver p34).

Prednisolona la mitad de la pastilla puede
colocarse en las Ulceras de aphthous (llagas), o
triturada en polvo y esparcida en las Ulceras para
aliviar.

Si otras medidas no han sido utiles, altas

dosis de esteroides pueden usarse para la
inflamacion oral o esofégica severa que impide
tragar: dexametasona 8-12mg. PO u.d. durante
una semana. Siempre prescriba junto con un
antifungico porque los esteroides pueden
empeorar infecciones fungosas (ver dosis
arriba).
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Nauseas y vomitos Las beb'ldas frias y las comidas frias a menudo
son mejores.
4\ Tratar B Favorezca la preparacion de pequefas comidas
T . . .
N - M Candidiasis oral o esofagica (ver p40) apetitosasy ew_te co_mldas gras.as.
i S B Prepare la comida lejos del paciente.
B Constipacion (ver p46) S . .
. . - Masticar jengibre o hervirlo como bebida puede
(Al W Infecciones: malaria, gastroenteritis, tracto
o ayudar.
urinario, etc. (ver p32)
B Presion intracraneal elevada con esteroides (ver
p30) brescribi
B Indigestion/ardor de estomago (ver p42) sc1:| o o .
Las nduseas y los vomitos pueden provenir de
muchas causas diferentes. Los sintomas dependen
Cuidar de las causas y las diferentes causas responden

mejor a medicinas particulares. (Ver abajo). Si usted
no tiene una gran variedad de medicinas, entonces
simplemente use lo que tiene disponible.

B Revise la nueva medicaciéon que puede haber
causado los vomitos.

Incorpore fluidos - pequernos sorbos frecuentes
se absorben mejor

Si el paciente esta deshidratado, dé liquidos
como SRO de estar disponible. Otras alternativas

Si los vémitos son severos o frecuentes las pastillas
no serdn absorbidas y los antieméticos inyectables
deberan usarse, de estar disponibles, hasta que los

son agua de coco o agua de arroz.

vémitos sean controlados (ver p50).

Patrén de nduseas y vémitos

Causas

Medicinas sugeridas

Pobre vaciamiento de estémago

«Vomitos como principal sintoma

+ Vémitos a menudo alivian ndusea

- Paciente se llena rdpidamente cuando come
« Puede tener reflujo gastroesofagico

- Opioides

« Constipacién
« Condiciones
intestinales y
estomacales

« Metoclopramida 010-20mg t.d. antes de las
comidas
- Domperidona 20-30mg. d.d

Perturbacién de la quimica sangufnea/toxinas
» Ndusea como principal sintoma
«Vomitos no alivian las nduseas, generalmente

» Medicinas
- Falla renal
« Hipercalcemia

« Haloperidol o 1-5mg por la noche
- Proclorperazina 5-10mg t.d.

Inflamacién o hinchazén en la cerebral #

« Puede empeorar con el movimiento

- Vémitos generalmente no alivian la ndusea
« Puede empeorar por la manana

« Infecciones de oido
« Tumores cerebrales
« Meningitis

- Malaria

- Ciclizina 0 25-50mg t.d.
- Prometazina o 25 mg. t.d.
- Proclorperazina 5-10mg t.d.

V6mitos con diarrea
(Excluya diarrea por desborde) (ver p46)

« Diarrea infecciosa

- Ciclizina o 25-50mg t.d.
- Promethazina 25 mg. t.d.

Obstruccién parcial de intestino *

« Gran volumen de vomitos

+ El paciente ocasionalmente elimina
flatulencias y heces

« Constipacién
« Tumor pélvico

+ Metoclopramida 20 mg. SC c.d.
Discontinue si se incrementa el dolor intestina
y se obstruye completamente el intestino

Obstruccién completa de intestino *

« Gran volumen de vomitos

« El paciente no elimina flatulencias ni heces y
no esté lo suficientemente fuertes como para
ira cirugia

« Tumor abdominal y
pélvico

- Prometazina o 25 mg. t.d. SCo

- Ciclizina 0 SC 50 mg. t.d. o

- Clorpromazina o SC 10 - 25 mg. t.d.

- Hioscina butilbromuro SC 20-40mg c.d.
reducira vomitos y dolor

# A los vomitos causados por tumores cerebrales pueden ayudarles los esteroides (ver p30).

* Si las instalaciones quirurgicas estan disponibles y el paciente esta suficientemente fuerte, se deberia ir a cirugia.
Si las nauseas y vomitos son dificiles de controlar intente con:
1/Ciclizina o prometazina mas haloperidol
2/ Clorpromazina t.d. 10-25mg.



Indigestién / reflujo
gastroesofagico

A

\i{-

Es comun cuando hay presion en el diafragma por
un tumor abdominal o ascitis o cuando hay una
enfermedad neuroldgica.

Tratar
B Considere discontinuar AINEs o aspirina de ser la
causa.
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Cuidar

Bl Coloque al paciente en una posicién sentada.
B Dé las medicinas después de la comida.

B Trate de darle leche.

Prescribir

B Antiacido, Ej. Trisilicato de magnesio suspensién
10ml t.d.

B Sipersiste: cimetidina 200 mg. d.d. o ranitidina
300 mg. d.d. o omeprazol 20-40mg. u.d.

Hipo

Puede estresar y agotar al paciente si se produce con
frecuencia o si no se resuelve rapidamente. Es, por lo
general, causado por la distension (el estiramiento)
del estdmago pero también puede resultar de la
presion contra el diafragma o por falla renal.

Tratar
B Constipacion (ver p46)
B Retencion urinaria (ver p48)

Cuidar
B Para parar el hipo el paciente necesita:
B Tragar pan seco o hielo triturado
B Respirar dentro de una bolsa de papel
B Tragar rapidamente dos cucharillas llenas del
azucar.
B Trate de hacer esto con el paciente sentado.

Prescribir

Si el hipo no se marcha prescriba:

B Metoclopramida 10-20mg t.d. 6

Haloperidol 3 mg. por la noche 6

Clorpromazina 25-50mg por la noche

Baclofeno 5-10mg. t.d. (cuando no responde a lo
anterior).



A

Trate

Infeccién de pecho

B

Asma

EPOC (Enfermedad pulmonar obstructiva
crénica)

Candidiasis oral y esofagica (ver p40)
Sinusitis

Indigestion/reflujo (ver p42)

Cuidar

Para pacientes en tratamiento de TB, asegurese

de que tomen sus pastillas con regularidad

y que asistan a la clinica para seguir con sus

controles.

Evite el humo, fuegos de cocina o cigarrillos,

cerca del paciente.

Ayude al paciente a toser el esputo sentandolo.

Instruya al paciente para toser en una direccion

donde no haya nadie y en un contenedor que

pueda cubrir.

Si el esputo es grande y dificil de toser intente:

B Inhalacion de vapor - el paciente se siente
con su cabeza sobre una cazuela de agua
hirviendo y respire profundamente.
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I Golpes en la espalda con manos ‘ahuecadas’

I Drenaje postural: el paciente es movido en
posiciones diferentes para ayudar a drenar el
esputo de diferentes partes del pulmon.

B Para tos seca, bebidas calientes hechas con miel,

canelay jengibre pueden ser provechosas.

Prescribir

B Silatos seca continua se puede ayudar con:

B Codeina 30 mg. c.d.

B Morfina 2.5-5mg cada cuatro horas.

Para grandes cantidades de esputo delgado
pueden ser Utiles las medicinas anticolinérgicas,
Ej.:

B Amitriptilina 10-50mg por la noche

B Propantelina 15 mg. t.d.

B Hioscina butilbromuro 20 mg. c.d.

B Atropina 1 mg. t.d.

(No use estas medicinas si el esputo es muy grueso
porque sera mucho mas dificil de eliminar)
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Falta de aire

La dificultad en la respiracion es un sintoma

atemorizante que se da al avanzar la enfermedad y
casi siempre causa ansiedad al paciente y su familia.
Hay que manejar la ansiedad asi como la dificultad

respiratoria.

Tratar

B Infeccién de pecho: TB, pulmonia bacteriana o
PCP (pneumocystis)

B Anemia

B Asma

B Paro cardiaco

M Derrame pleural

B Tos (ver p43)

Cuidar

B Encuentre la posicién mas cémoda para el
paciente (por lo general sentandolo).

B Abra las ventanas para permitir que circule el
aire circule, y use un ventilador si es posible o
abanique al paciente con un libro o periédico.

B Ensene al paciente a moverse despacio y con
cuidado para evitar aumentar la dificultad
respiratoria.

B Si el paciente estd muy preocupado o con

panico:

B Expliquele que su respiracién mejorara si
respira mas lentamente. Muéstreles como
hacer para reducir la frecuencia de su
respiracion apretando los labios como si
fuera a silbar para exhalar.
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B Ensene al paciente a respirar con su
diafragma en vez del pecho, haciéndole
poner una mano en el pecho y la otra en
la parte superior del abdomen para que
puedan sentir como respiran. La mano en el
abdomen debe moverse mas si ellos respiran
con su diafragma.

B Maneje la ansiedad (ver p37).

Prescribir

Cuando la causa de la falta de aire no mejora, el
sintoma puede aliviarse con:

B Morfina 2.5-5mg cada cuatro horas

B Diazepam 2.5-5mg hasta t.d. (sobre todo si
hay ansiedad y panico). Si un paciente esta
muriendo por falta de aire, pueden necesitar
dosis mas grandes.

Si la falta de aire se debe a una hinchazén que
obstruye las vias respiratorias, dosis medias de
esteroides pueden ayudar:

B Dexametasona 8-12mg.u.d. (ver p30).
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Diarrea

Los episodios agudos de diarrea no necesitan

~ tratamiento en general, excepto por el reemplazo
de fluidos, aunque si hay diarrea con sangre
(disenteria) o fiebre alta, pueden necesitarse
antibidticos, Ej. Ciprofloxacina o cotrimoxazol
(segun pautas locales).

La diarrea persistente, es decir, que dura més de dos
semanas, averglienza y agota al paciente y en lo
posible, debe controlarse. De ser posible hacer una
microscopia de heces y cultivo para determinar la
causa.

Tratar

B La deshidratacién con SRO (deshidratacion
severa puede requerir fluidos 1V)

La constipacion (puede causar diarrea a veces).
Haga un examen rectal si hay historia anterior de
constipacion para ver si hay heces en el recto.
Revise las medicinas (Ej. algunos ARVs y
antibidticos puede causar diarrea)

Si no ha utilizado antibidticos, realice una
prueba sistematica de una semana con
cotrimoxazol, una semana con altas dosis

de metronidazol y finalmente dos semanas
con albendazol, deberia eliminar infecciones
viscerales tratables relacionadas con el VIH,
pero el tratamiento sintomatico es, a menudo,
necesario también.

Cuidar

B Ofrezca muchas bebidas y use SRO si la

diarrea es frecuente o de gran volumen. Otras
alternativas son el agua de arroz o el agua de
coco.

Aliente al paciente a tomar sorbos de liquidos
con frecuencia en vez de una bebida grande de
golpe.

Anime al paciente a seguir comiendo si esta
hambriento.
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Sugiera que el paciente coma pequefas
cantidades con frecuencia en vez de grandes
comidas.

El arroz, el pan o las patatas son buenos para la
diarrea.

Los platanos y los tomates son buenos para la
sustitucion de potasio.

El yogur se tolera mejor que la leche y el queso.
Mantenga la higiene, Ej. Lavado de manos, la
utilizacién del inodoro de ser posible, cambiar
las sdbanas manchadas.

Proteja la piel alrededor del ano con jalea de
petréleo.

Un inodoro puede hacerse cortando un agujero
en una sillay poniendo debajo un balde.

Prescribir

M Sila diarrea se hace crénica y las medidas
anteriormente mencionadas no ayudan, las
medicinas pueden usarse para frenar la diarrea.
No se deben usar si hay fiebre o sangre en las
heces (indica una infeccién que necesita de
antibioticos) y debe evitarse en niflos menores
de un ano.

Las medicinas incluyen:

Loperamida 2 mg. t.d. y después de que cada
deposicion, hasta 16mg/por dia.

Codeina 10 mg. t.d. (hasta 30 mg. Cada cuatro
horas)

Morfina oral 2.5-5mg cada cuatro horas (si es
severo).
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Constipacién

De ser posible, el paciente deberia ser examinado
para saber los motivos de la constipacién. Un
examen rectal mostrara si hay una masa fecal
obstruyendo la salida, o un bolo fecal que no puede

salir. Si el recto estd vacio, el problema es mas arriba.

Cuando los pacientes se encuentran en etapa
terminal, a menudo se estrifien debido al pequena
ingesta oral. Esto no necesita tratamiento.

Tratar

Prevenga la constipacion prescribiendo siempre

un laxante cuando el paciente toma opioides (Ej.

morfina o codefna).

Revise las medicinas que pueden causar
constipacion (antidepresivos triciclicos, Ej.
amitriptilina, y anticolinérgicos, Ej. hioscina).

Deshidratacion

Cuidar

Brinde muchas bebidas.
Incorpore frutas y verduras en la dieta.

Dé un cucharén de aceite vegetal antes del
desayuno.

De estar disponible, las semillas de papaya secas
pueden masticarse (cinco a 30 semillas por la
noche) o aplastarlas y mezclarlas con el agua
para beber.

Si hay un bolo fecal que duele al pasar, poner
vaselina dentro del ano puede ayudar, o insertar
un pequeno pedazo de jabon (humedecido y
alisado en una bolita).

Si el recto estd lleno de materia fecal dura, ‘un
enema de jabén’ puede ayudar. Suavemente
empuje un catéter urinario en el recto y luego
pase agua jabonosa por un embudo.
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B Evacuacion manual (quitar las heces con

la mano) puede ser necesario, a veces
regularmente. Se hace de la siguiente manera:

B Expliquele al paciente qué va a realizar. De
ser posible, dé analgésicos orales o diazepam
5-10mg 30 minutos antes de comenzar

B Coloque periédicos o algtin equivalente para
colocar las heces una vez quitadas.

B Péngase guantes y aplique jalea de petréleo
en el dedo.

I Acaricie el exterior del ano para relajar el
esfinter, inserte suavemente el dedo, pare si
se producen espasmos, de tiempo para que
el musculo se relaje.

B Quite pequeios trozos de materia fecal, uno
a la vez. Rompa piezas grandes con el dedo
antes de retirarlas.

B Comente al paciente en todo momento
durante el procedimiento, pidiéndoles que
respire profundamente para relajarse. Si le
incomoda demasiado, finalizar y seguir otro
dia.

Prescribir

B Bisacodilo 5 mg. por la noche, aumentando a 15

mg. Si es necesario.

B Senna una a dos pastillas por la noche,

aumentando si es necesario.

B Supositorios glicerol o de bisacodilo pueden ser

Utiles de estar disponibles.



Flujo vaginal

B
M El flujo vaginal es un sintoma comun del cancer

j:

2

de cérvix. Es, por lo general, maloliente y causa

vergiienza, angustia y descontento, pero puede ser
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Cuidar

Haga sentar al paciente en una palangana con
agua y una pizca de sal dos veces al dia.

Use almohadillas de algodén hechas de ropa
vieja.

Colocar una botella platica sobre el pene en
hombres y muchachos.

B Almohadillas de algodén para mujeres (hechas

de ropa vieja) y ropa interior plastica de ser
posible.

. : B Puede hacer ropa interior plastica con s eldstico.
manejado con eficacia. i )
B Asegurese que las almohadillas manchadas y las
Tratar sédbanas se laven y cambien regularmente.
B Evite la colocacion de cuerpos extranos en la
B Enfermedades de transmisién sexual (segun vagina
pautas locales)
[ | C'andlda} vulvo-vaglnal (tordo) con antlfuhglco, Prescribir
Ej. Clotrimazol, miconazol o una sola dosis oral B Pastillas de Metronidazol (200 mg) se puede
de fluconazol 150 mg. insertar diariamente en la vagina o se puede
aplastar y aplicar el polvo.
: : : : B Cambiey lave las almohadillas y la ropa de cama
Incontinencia urinaria yia yarop:
con regularidad, conservar seco al paciente.
. B Proteja la piel con vaselina.

Tratar oteja la p’e f:o aselina ' .
— B Incorpore liquidos - a veces, los pacientes dejan
B Retencién con episodios de evacuacion (véase it béber pgr,mledo @ e e e, oo

. deshidratacion no ayuda a su estado general.
abajo)
B Compresion de médula espinal (ver p30)
Prescribir
Cuidar

B Considere un catéter de estar disponible.
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- . .
(& RetenC|0n Urlnarla A veces l:ln catéter puede ser necesario Por .
mucho tiempo. Se puede llegar a obstruir (Ej. Por
M coagulos de sangre debido al cancer de vejiga).
Trata Lavar la vejiga con 50ml de agua hervida con sal
B Constipacion (ver p46) para evitar esto. Ensefie al paciente a realizar un
B Infeccidn del tracto urinario. lavaje de vejiga cada dos semanas. Cambie el
. . . . catéter cada cuatro semanas de ser posible
B Inducida por medicamentos (antidepresivos
triciclicos, Ej. amitriptilina, opiaceos - efecto
temporal)
B Compresion de médula espinal (ver p49) Prescribir
Aliviar el dolor usando la escalera analgésica (ver p27).
Cuidar

B La cateterizacion evitara la retencion. Si una
causa subyacente es tratada (ver arriba) y el
problema se resuelve, el catéter se puede quitar.

Espasmos de vejiga Cuidar

B Ofrezca muchos liquidos.

El dolor repentino, severo puede sentirse en la

vejiga y uretra sobre todo en pacientes con cancer Prescribir

de vejiga o prostata, también después de la B Medicinas anticolinérgicas, Ej. amitriptilina

cateterizacién o infeccion. 25-50mg por la noche o hioscina butilbromuro
10-20mg c.d. o propantelina 15 mg. t.d.

Tratar B Escalera analgésica.

m ITU
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Cuidar

B Siel paciente no puede moverse de la cama,
y presenta ampollas por presidn en vias de

Problemas de movilidad

¢ Tratar

Compresién de médula espinal (CME)- Esto
ocurre cuando hay cancer cerca de la médula

desarrollo (Ulceras por decubito). Prevéngalas
con un buen cuidado del drea (ver p34).

) ’ ) B Los miembros que no se usan se ponen tiesos y
espl'nal. El primer signo es el dolor en'la espalda se contraen:
al nivel del tumor, que se puede sentir como . )
- B Anime al paciente a moverse tanto como
una banda alrededor del cuerpo y también ) ; o
. . pueda, ayudandole a cambiar de posicion
puede extenderse a las piernas. Ambas piernas ] )
. o con frecuencia.
pueden debilitarse y puede haber una pérdida
de sensacion al nivel del tumor. Esto también i Siel paciente esta inmovil, haga ejercicios
puede causar cambios en las funciones de pasivos al menos dos veces al dia. Conserve
la vejiga y el intestino, con incontinencia o las articulaciones flexibles doblandolas
retencion. suavemente y enderezandolas, hagalo
. . con mufecas, codos, hombros, tobillos
Si se sospecha que existe CME debe tratarse . ! ! ! o
. . L rodillas, caderas y cuello. Proteja el miembro
como una emergencia en el cuidado paliativo y ) )
. . . sosteniéndolo por encima y abajo al
y altas dosis de esteroides deben suministrarse
) i moverlo.
tan pronto empiezan los sintomas. Esto ayuda
a conservar la funcionalidad de las piernas, B Masajee los miembros, la espalda y el cuello
hasta tanto haya tratamiento disponible (Ej. si esto es beneficioso para el paciente.
radioterapia) o para mejorar la calidad de vida
por un tiempo limitado: dexametasona 16 mg. Prescribir
u.d. (ver p30). . .
(ver p30) B La analgesia puede ayudar a mejorar la
movilidad.
B Adyuvantes para espasmo muscular (ver p31).



Cuando la medicacién no puede darse por

boca

En las siguientes situaciones, los pacientes ya no

pueden tomar pastillas o medicaciones liquidas por

boca:

B Vomitos persistentes

B Candidiasis severa de boca y eséfago

B Cancer de cabeza, cuello, eséfago y estbmago.

B Disminucién de la conciencia debido a un tumor
cerebral o meningitis

B El paciente estd muriendo.

Modos alternativos para dar medicacién

B Subcutaneo - Es la manera preferida en el
cuidado paliativo. Una aguja‘mariposa’se coloca
bajo la piel y se pega en el lugar para colocar
luego las inyecciones. Es menos doloroso que la
inyeccién intramuscular y es mucho mas fécil de
usar que la ruta intravenosa. No es eficaz donde
la piel esta edematosa o inflamada y no se debe
usar en estas areas.

B Rectal - Algunas medicinas se producen como
supositorios para uso rectal y algunas pastillas
pueden usarse de esa manera si no hay otra ruta
disponible.

B Bucal - Algunas medicaciones pueden colocarse
dentro de la boca, entre las mejillas y los dientes,
para ser absorbidas (sin tragarlo).

B Intramuscular - Esta ruta es mas dolorosa para
el paciente que la ruta subcutdnea y una aguja
intramuscular no puede ser dejada en lugar.

B Intravenoso - Esto requiere habilidades de
canulacién intravenosa y son por lo general
reservadas para medicacién de emergencia en
una clinica u hospital.

B Nasogdstrico - Algunos pacientes son dados de
alta del hospital con una sonda nasogastrica,
esta sonda se puede usar para dar medicinas.

Medicaciones especificas

Morfina

Si un paciente ha estado tomando morfina para
el dolor, es importante seguir con el tratamiento
aunque ya no pueda tragar, se evita que el paciente
tenga dolor y sufra sintomas de abstinencia (ver
p29). De estar disponible, la morfina inyectable
deber suministrarse cada cuatro horas por via
subcuténea. La morfina es dos veces més fuerte
cuando se inyecta que cuando se da por boca.
Al cambiar de via oral a inyectable, la dosis debe
dividirse en dos:

Ejemplo: cambio de morfina oral regular de NR a
morfina regular de SC:

Un paciente toma la morfina oral NR de 10 mg. cada
cuatro horas:

El paciente necesitard10/2 = 5 mg de morfina SC
cada cuatro horas.

Ejemplo: cambio de morfina oral regular de MR. a
morfina regular SC:

Un paciente toma la morfina de MR. oral de 30 mg.
cada 12 horas:

Dosis diaria total morfina oral = 60 mg.

Dosis diaria total morfina SC en 24 horas = 60/2 =
30 mg.

Las cuatro dosis por hora de morfina SC es 30/6 = 5
mg.

El paciente necesitara morfina SC de 5 mg. cada
cuatro horas.

Si la morfina inyectable no estd disponible:

B Solucién de morfina puede suministrarse
oralmente contra la mejilla cada cuatro horas

B Morfina NR los supositorios o las pastillas
pueden suministrarse rectalmente cada cuatro
horas

B Morfina MR. pueden suministrarse pastillas
rectalmente cada 12 horas.

Otras Medicinas

B Paracetamol los supositorios o las pastillas
pueden ser suministrados rectalmente cada seis
horas para dolor o fiebre.

B Diazepam Pueden suministrarse 5-10mg t.d.
rectalmente para ataques, agitacion o inquietud
(otras medicinas antiepilépticas ver p35).

B Antieméticos: metoclopramida, prometazina
y haloperidol formas inyectables que pueden
suministrarse via SC.

Domperidona puede suministrarse PR.
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Cuidados en el final de la vida

Cuando el paciente se encuentra cerca de la muerte,

esta bien hablar del tema con él y su familia de
ser culturalmente aceptable (ver Capitulo 4). Esto
permite al paciente hacer planes para su entierro,
tratar cuestiones espirituales, decir ‘adios; tener
conversaciones importantes con sus amigos y

familia. No es un tema facil pero los pacientes y los

miembros mayores de la familia, son a menudo,

conscientes cuando la muerte esta cerca. Son signos

de que la muerte se acerca (‘fase terminal’):
B La condicidn del paciente empeora dia a diau
hora tras hora.

B Duerme la mayor parte del tiempo, puede estar

confundido o comatoso.
B Consumo oral minimo - ni hambre ni sed.
B Funciones intestinales y renales reducidas,
puede ser incontinente.

B La respiracion se hace irregular, a veces ruidosa

(‘estertor agdnico’)

Cuidado

Incentive a la familia a estar presente, tomando
su mano o hablandole al paciente aunque no
haya ninguna respuesta aparente, recuerde que
el paciente puede oir aun si no puede responder.
Explique que la respiracién ruidosa o la
incontinencia pueden ser preocupantes para los
familiares pero que generalmente no lo son para
el paciente.

Aconseje a la familia que no intente alimentar

al paciente, esto empeora la situacion porque

ya no son capaces de tragar, evitamos, de esta
manera causar ahogamiento y angustia.

El paciente puede tomar sorbos de agua
mientras pueda hacerlo, el suero intravenoso en
esta etapa final no prolongard la viday no va a
prevenir la sed — mantener la boca humeda es
suficiente.

Ensenar a la familia a:

B Cambio en el color de la piel que se torna gris o B Mantener al paciente limpio y seco
morada, manos y pies frios. M Movilizar al paciente cada dos horas para
impedir llagas por presion
Tratar B Limpiar la boca con una tela humeda

envuelta alrededor de un dedo
Aplique vaselina en labios para impedir que
se sequen o lastimen

Cuando el paciente estd muriendo, por lo general,
ya no es apropiado o posible tratar infecciones |
ni otras condiciones especificas. La familia
puede encontrar esto dificil de aceptar. Podemos
aconsejarlos a que no lleven al paciente a una
clinica u hospital si:
B Es probable que ellos mueran en el camino
B El paciente desearia morir en casa y no hay nada
que la clinica o el hospital puedan hacer para
prolongar su vida.
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Prescribir B |as pastillas para la diabetes deben
discontinuarse una vez que el paciente deja

., de comer.
B Tomar medicaciéon es una carga en esta etapa,

debe mantenerse en un minimo. B Los anticonvulsivantes deben mantenerse
hasta que el paciente sea capaz de tragar
y luego sustituirlo por diazepam rectal (ver
p50).

Alguna medicacién puede continuarse hasta que

el paciente sea capaz de tragarlo (ver p50).

M Soélo dé medicacion que ayudara a mantener
comodo al paciente.

B La medicacién para infecciones, el corazén
o la presién sanguinea pueden ser por lo
general discontinuados.

“En la vida, usted intenta todo para mantener su dignidad,
en la muerte, a veces los otros tienen que mantenerla por
USted.” Bono



Usted puede ayudar a nifios y familiares

Conversando con los nifos
Los nifos entienden mas de lo que pensamos

B Hable con el nifio en vez de hablar sobre ellos

B Tenga conversaciones importantes cuando un padre esté presente

B Incentive a la familia a compartir la informacién con el nifo. Diga que usted no va a brindar
informacién al nifo sin su permiso, pero que usted no mentira

Apoyando a los nifios

Los nifios, incluso enfermos, tienen que jugar

Siempre que sea posible asistir a la escuela

Integre a los nifos en la vida de la comunidad y la familia

Haga lugar para el apoyo espiritual

Entienda las diferentes reacciones que provoca la pedida dé amor y atencién

Apoyando a las familias

Aprecie su dificil trabajo

Evite reprendery culpar

Impliquelos en decisiones - ellos son compafieros en el cuidado
Animelos a compartir el trabajo que requiere el cuidado

No olvide de prestar atencién a los hermanos

Evaluando el dolor en los nifios

B Escuche al nino
B Escuche al cuidador
B Visualice senales del dolor

Continua al dorso...

9 o|nude)



Medidas simples para ayudar con el dolor

Cuide de ser posible a los nifios en sus casas

No los deje solos

Use el tacto - abrazarse, cargue, balancee, masajee, amamante

Alimentacién - nunca fuerce la alimentacién pero a menudo un bocado ayudara
Calor o frio - Ej. utilizaciéon de una tela hiumeda

Juegue con ellos - la distraccién es una buena medicina para los nifos

Medicina para el dolor

B Portiempo
B Por boca
B Por escala

Control de sintomas

Trate lo que es tratable

Cuide al nifo

Prescriba medicinas paliativas

El examen fisico es importante
Piense en nutricién e hidratacién
Incentive una buena higiene



Capitulo 6: Usted puede ayudar a ninos y

familiares.

El nino de mi vecino es mi nino también.

Los nifos enfermos estan entre las personas

mas vulnerables del mundo. Generalmente, son
incapaces de declarar sus necesidades y son
totalmente dependientes de la persona que los
cuida para ayudarles. Cuando dichas personas
estan ocupadas, enfermas o ausentes, sus
necesidades pueden no encontrarse o hasta pasar
desapercibidas. A menudo sus opiniones son
desatendidas o ni siquiera buscadas, pero, por lo
general, ellos entienden su situacién mucho mas
de lo que nos imaginamos.

Los principios del cuidado paliativo para los
nifos son los mismos que para los adultos —
cuidado holistico centrado en las necesidades del
paciente para una mejor calidad de vida - hay
que considerar también algunas necesidades
especiales.

B Los nifos no son pequefios adultos - ellos
tienen sus propias necesidades.

B Los nifos son personas - ellos tienen opiniones
para oir y pueden tomar decisiones.

B Los nifos, por lo general, saben mucho mas de
lo que nos imaginamos y a menudo son mas
capaces de lo que pensamos.

Proverbio africano

ansiedad de otros, ellos oyen conversaciones y ven
los efectos de la enfermedad en otras familias.

Un ejemplo puede ser hablar sobre VIH. Los nifios,
a veces, saben del tema porque en la escuela les
han ensefado, pueden oirlo en la radio y ver
carteles en las clinicas, pero no saben cuanto

los afecta a ellos y a sus familias. La decisién de
desafiar la creencia de que los nifios no deben
saber cosas que los preocupen puede ser correcta.

Conversando con los nifios

En muchas culturas se supone que los nifios son
'vistos pero no oidos' No se espera que ellos sean
parte de discusiones importantes sobre cosas
como la enfermedad y la muerte. Puede ser muy
dificil saber cuanto decir a los nifios de diferentes
edades sobre su propia enfermedad o sobre

la enfermedad de otro miembro de la familia.
Debemos recordar que los niflos saben mucho
mas de lo que pensamos, porque son sensibles a la

B Oir la verdad puede ser un alivio, puede que
la verdad no sea tan mala como sus miedos
secretos.

B Conversando ellos pueden expresar sus
miedos, tristeza y hacer preguntas.

B Saber la verdad permite a los nifios tomar
decisiones.




No podemos proteger a los nifos de la tristeza, pero
podemos apoyarlos a sobrellevarla.

Comunicacién

Hay muchas pruebas que muestran que los nifios y
las familias se adaptan mejor cuando se habla con
franqueza, en vez de mantener secretos. Tenemos
que respetar los puntos de vista de los padres o
tutores cuando hablamos con el nifio, podemos
necesitar tiempo orientando a las familias sobre

la importancia de la honestidad y hablar por los
derechos del nifio.

Muchas habilidades de comunicacién son tanto
para niflos como para adultos, pero también hay
consideraciones especiales.

Habilidades de comunicacién para todos

B Searespetuoso y cortés. Dirijase al nifo si es lo
suficientemente grande como para entender,
no sélo al padre.

B Converse con el nifo en vez de hablar sobre él.

B Coloquese a su nivel - esto puede significar
sentarse al lado de ellos en el suelo o
arrodillarse al lado de una cama.

B No interrumpa cuando ellos hablan, sea
paciente.

B Evite usar palabras que ellos no entiendan -
esto variara segun la edad del nifio.

B Asegurese de que ellos sepan que estd bien
hacer preguntas.

B Nunca fuerce demasiada informacién sobre
alguien.

B Nunca mienta puesto que destruiria su relacion
de confianza.

Habilidades de comunicacién sobre todo para

ninos

B Generalmente, las conversaciones importantes
se llevan a cabo mejor cuando un padre o el
tutor estd con el niflo, a menos que el nifo
solicite estar solo. Negocie con padres /tutores
sobre las conversaciones que tendra con el
nino.

B Con el contacto visual directo el nifio se puede
sentir amenazado.

M Los ninos, a menudo, encuentran mas facil
hablar cuando juegan o dibujan.
Diga a la familia que usted no brindara
informacién al nifo sin su debido permiso,
pero que quede claro que usted no mentira

Preguntas dificiles

Como los adultos, los nifos pueden hacer
preguntas dificiles de contestar tales como
“iMejoraré?” O “;Mi madre va a morir?’, sobre todo
si no estamos seguros de lo que sus padres han
dicho o quieren decir. A veces repreguntar nos
ayudard a descubrir qué tanto saben y qué es lo
que les intriga.

Podriamos decir:

B “;Me pregunto qué te ha hecho preguntar
esto?”

B “;Le has preguntado a tu madre/padre/ abuela
sobre esto? ;Qué te han dicho?”

B “Tenemos que hablar del tema. Dime lo que
piensas, luego te diré lo que pienso yo".

Queremos que los nifos no duden en hacer
preguntas, aun si no podemos contestarlas
totalmente: “Esa es una pregunta importante.
Quiero hablarte de eso después de haber hablado
con tu madre”.

Si los padres estan poco dispuestos para dar
informacién al nifio, podemos aconsejarlos que,
por lo general, es provechoso para las familias ser
abiertos en el tema, pero ellos tienen la ultima
palabra:“Es una pregunta importante; ;Has
hablado con tus padres sobre ello?”.

Apoyo emocional a nifios

Incluso cuando estan enfermos, los nifios tienen
que jugary aprender. No es sélo ‘terapia de
distraccién; esto es parte de su desarrollo normal.
Podemos encontrar la necesidad de buscar nuevos
modos de jugar que no sean demasiado exigentes
fisicamente, como dibujar o la musica en vez de
correr y saltar. Ellos deben seguir en la escuela
mientras puedan. Tienen que ser parte de la vida
de familia y de la vida en comunidad; ellos pueden
estar demasiado enfermos como para jugar futbol,
pero pueden ver el partido desde afueray es
mejor esto que estar sélo dentro de su casa.



Del mismo modo, si ellos son parte de una
comunidad religiosa, deberian ser incluidos e
involucrados en sus actividades tanto como sea
posible. Incluso siendo muy jévenes pueden

tener una verdadera fe que los apoye y también
verdaderas preguntas que ellos necesitan explorar.

La pérdida para los nifios

El entendimiento de la muerte y de morir cambia a
medida que los nifios crecen, y ellos reaccionan a
la pérdida de diferentes maneras segun la edad.
Los nifos mas chicos pueden retroceder y
comportarse como bebés o pueden hacer
travesuras. Pueden hacerse muy pasivos, o
comportarse como si nada pasara. Como los
adultos, los nifos pueden experimentar célera,
culpa, depresién o ansiedad. Ellos pueden tener
sintomas fisicos tales como dolores de cabeza o
dolor abdominal. El duelo en los nifios, a menudo,
dura mucho mas tiempo del que los adultos creen.
Los nifos trataran la pérdida segun las diferentes
etapas del desarrollo, segun el sentido de la
pérdida cambie para ellos.

Apoyando a los nifios

B Cuide alos nifos en la casa, de ser posible.
B Incluso los nifos enfermos tiene que jugar.
B Deberian seguir en la escuela de ser posible.
|

Involucre a los nifos en la vida de la
comunidad y la familia.

Hagase el espacio para el apoyo espiritual.
Comprender las diferentes reacciones hacia la
pérdida.

B Daramory atencion extra.

Apoyo emocional a las familias

Ocuparse de un niflo enfermo es muy exigente,
sobre todo cuando usted sabe que el nino nova a
mejorarse. Puede ser dificil cuidar a un huérfano
cuando usted se esfuerza por cuidar a su propio
nifo. Es importante que apreciemos y animemos
a las familias y que los tratemos como pares
nuestros en el cuidado del nifo.
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Es dificil para los hermanos cuando tanto tiempo,
atencion y recursos se le dedican a su hermano

o hermana; podemos entonces animarlos para
que formen parte del cuidado y apreciar su
contribucién. Debemos también permitirles el
tiempo para jugar con otros amigos.

Apoyando a las familias
B Aprecie su dificil trabajo y digales lo bien que
lo hacen.

B Evite culparlos si el cuidado no ha sido bueno
- entienda sus dificultades y busque modos de
mejorar el cuidado de aqui en adelante.

B Invollcrelos en decisiones - ellos son
compafneros en el cuidado.

B Animelos a repartir el trabajo del cuidado en
la familia y use el apoyo de la comunidad - a
veces, cada uno necesita un descanso.

B No olvide de prestar atencion a los hermanos.




El dolor en los nifios

La evaluacién del dolor en los nifios puede ser
dificil. Ellos pueden ser demasiado chicos como
para decir cémo se sienten, o contar que sus
miedos y ansiedades le impiden hablar. Los
padres y los cuidadores pueden subestimar

o sobreestimar al dolor. Tenemos que usar
habilidades suplementarias para tratar con nifos,
pero la buena noticia es que la habilidad mas

importante es simple, es la observacion cuidadosa.

Incluso si los nifos no pueden contarnos sobre
su dolor, ellos nos muestran lo que sienten segun
como se comportan.

Sintomas de que un nifio tiene dolor

B Elllantoy la expresion facial afligida (puede ser
confundida con ansiedad)

No querer moverse

No querer comer

Falta de concentracion

Irritabilidad o agitacion

Dificultad para dormir

Incremento de la respiracion o presion
sanguinea

Es muy util mirar a los niflos mientras se habla
con sus madres, o mientras ellos juegan- cuando
ellos no se dan cuenta de que usted los mira, asi
se despreocupan de lo que usted les va a hacer o
decir.

B Escuche al niflo
B Escuche al cuidador
Bl Obsérvelo

Los niflos mas grandes pueden ser capaces de
mostrarnos con una simple escala de dolor, cuan
serio es el dolor que sienten seguin el nimero de
dedos que mantengan elevados, o sefialando
figuras con caras sonrientes, tristes o afligidas (ver
Instrumento 2).

Los principios de control del dolor son los mismos
que para los adultos: dé medicinas por la boca,
por tiempos, o por escala. Evite inyecciones, es
particularmente importante en los nifios, y la

via rectal puede ser util para algunas medicinas.
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Las dosis de medicinas importantes estan en

el Instrumento 16. Evite la aspirina en los nifios
(puede causar una enfermedad en el higado
potencialmente fatal, el sindrome de Reye)
pero si otros AINEs (Ej. ibuprofeno, diclofenac) y
paracetamol que son muy Utiles.

Asi como con la medicacién, hay muchas otras
maneras que podemos usar y ensefiar a familiares
y cuidadores, de reducir el dolor. Podemos
demostrar que “nunca hay nada que no se pueda
hacer” para ayudar a un nifo.

Medidas no medicinales para reducir el dolor en
nifnos

B Hagalos sentirse seguros - no los dejes solos si
ellos estan con dolor.

B Manténgalos en lugares familiares - cuidelos
en casa de ser posible o aliente a las familias
a quedarse con ellos en el hospital y lleven
juguetes familiares o comida de casa

B H&galos sentirse valorados - esctichelos
y muéstreles que usted piensa que sus
necesidades son importantes.

B Use el tacto - abracelos, carguelos,
amamantelos, masajéelos.

Bl Alimentacion - nunca los alimente a la fuerza,
pero a menudo un bocado ayudara

B Calor o frio - Ej. Utilice un pafio humedo.

Juegue con ellos- la distraccidn es una buena
medicina para los nifos.

B Use musica e historias



Control de sintomas

Debe prestarse especial atencion a la evaluacién
de los sintomas en los nifios ya que ellos no
siempre pueden contarnos lo que les apenay
los padres pueden no notar todos los signos
relevantes. La observacién es muy importante y
siempre es bueno controlar:

Dentro de la boca

Piel en todas partes, incluso en el 4rea del
panal y el cuero cabelludo

Oios - el examen externo es til, usar otoscopio
de ser posible

Ganglios linfaticos hinchados

Anemia en palmas y conjuntiva

Senales de dificultad respiratoria (respiracién
rapida, recesion de costilla, aleteo nasal )
Senales de deshidratacion (lengua seca,
turgencia de piel reducida, ojos hundidos).

Los principios de control de sintomas en los nifios
son los mismos que en los adultos:

Trate lo que es tratable
Cuide al paciente

Prescriba medicinas paliativas

Use el Capitulo 5 para el tratamiento de sintomas
especificos; ver el Instrumento 16 para dosis
pediatricas.

Problemas comunes en nifios
Nutricién

La buena nutricién es importante para los
ninos enfermos; dé suplementos alimenticios
de ser posible.

Pruebe con alimentos diferentes para ver lo
que ellos comeran.

Aliméntelos de a poco y a menudo.

La boca dolorida es una causa comun y tratable
de una pobre alimentacién (ver p40).

Cuando estdn muy enfermos los nifios no
comera mucho (ver p39), evitar alimentarlos a
la fuerza.
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Problemas de piel

Algunos son tratables (Ej. sarna) (ver p33).

Las erupciones generalizadas, a menudo, son
causadas por infecciones virales y son auto
limitantes.

Tenga cuidado con las reacciones adversas a
medicamentos

Mantenga las ufias cortas si el nifio se rasca.

La erupcion de panal debe, en lo posible,
exponerse al aire, y se debe usar una crema
protectora tal como el éxido de zinc o vaselina.

Infecciones de las vfas respiratorias superiores
(IVRS)

Las IVRSs con mucosidad, tos y fiebre son muy
comunes.

Evite antibiéticos cuando no ayudan.

Trate la fiebre con paracetamol y mucho
liquido.

Controle las sefales de dificultad respiratoria
(ver arriba) que sugieren que la infeccién
esta en los pulmones y los antibidticos son
necesarios. (Siga las pautas locales.)

Supuracién de oidos

Otitis media aguda (infeccion de menos
de14 dias) debera tratarse con antibidticos
(amoxicilina, si no hay respuesta cambie a
amoxicilina/acido clavulanico).

La supuracién crénica es un problema comun y
dificil en nifos inmunosuprimidos.

El principal tratamiento es limpiar con una

tela seca en forma de mecha. Evite empujarla
con un palo - use un dedo sélo. Las gotas
antibidticas pueden ayudar (gotas oftalmicas
se pueden usar), pero repetidos tratamientos
con antibidticos orales no hacen efecto.
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alternativa.. Los vecinos, grupos de apoyo y las
organizaciones de beneficencia pueden ayudar de
diferentes maneras y si nos dedicamos al cuidado
paliativo tenemos que estar conectados en red
con ellos.

Averiglie quién ayuda a los huérfanos en su
comunidad. Vea cémo puede usted apoyar a éstos
grupos y hacer uso de ellos.

Sintomas gastrointestinales

B Trate la gastroenteritis aguda con reemplazo
de liquidos solamente.

B Use antidiarreicos y antieméticos para la
diarrea crénica o los vomitos (mas de 2
semanas).

B La constipacion es comun en niflos con
desérdenes neurolégicos y nifos que toman
opioides.

Espasticidad y espasmo muscular

B Es un problema comun en la paralisis cerebral y
otras enfermedades neuroldgicas.

B Acomode al nifio (usando almohadas u otros
apoyos) para contrarrestar la postura espastica
y mantenga la posicién normal mientras sea
posible (Ej. un cojin con forma de U-, hecho
con una manta, puede prevenir el arqueo
manteniendo la cabeza en posicion).

B Prevenga llagas de presién y contracturas (ver
p49, 34).

B Haga un asiento de esquina con una bandeja
en el frente para que el nifo pueda sentarse, si
es posible; esto les permite mirar lo que pasa 'y
ser parte de la vida de familia.

B El diazepam puede ser util, sobre todo antes de
la manipulacion o la fisioterapia.

Ayudando a huérfanos y nifios vulnerables

Estd mas alla del alcance de este Juego de
Herramientas el cuidado de los huérfanos, pero
en general, una comunidad fortalecida alienta a
las familias a cuidar a otros nifios. De ser posible,
los hermanos deben quedarse juntos y a veces
un nifo, cabeza de familia, puede ser la mejor



Usted les puede contar a otros

Mensajes importantes

B Muchas personas podrian beneficiarse con el cuidado paliativo
B Existe el tratamiento para aliviar el dolor

B El cuidado paliativo puede mejorar la calidad de vida

B El cuidado paliativo puede darse de diferentes modos

Ideas para hacer publico el cuidado paliativo en
nuestras comunidades

La orientacion de los pacientes y familias
Informar a gente clave

Publicidad en sitios publicos y reuniones
Acontecimientos especiales

Charlas de salud
Teatro y musica
Pacientes que cuentan sus historias

Folletos y carteles

Ideas para compartir con los que trabajamos

B Conduzca una discusién en la reunion de personal
B Dé una sesidon docente
B Dirija un curso de formacién corto

B Entregue folletos informativos

Ideas para tomar conciencia en nuestros paises

B Articulos en periddicos
B Entrevistas de radio
m Cartelesy folletos

B Implique a politicos/famosos

Comience haciendo lo que es necesario, luego haga lo que
es posible y de repente usted estara haciendo lo imposible

£ ojny]ed






Capitulo 7: Usted puede informar a otros

“Usted debe ser el cambio

que desea ver en el
mundo.”’

Mahatma Ghandi

Promocién

Para que el cuidado paliativo se desarrolle en
nuestras comunidades y lugares de trabajo,
tenemos que comentar a la gente sobre ello.
Tenemos que decirles a los pacientes, de modo
que ellos puedan recibir cuidado, a los
trabajadores de salud y laicos para que ellos
puedan unirse en el trabajo y a los lideres de la
comunidad, de modo que ellos pueden apoyar
nuestros esfuerzos. Por Ultimo, necesitamos
comunicarle al gobierno y al ministerio de salud,
de modo que ellos puedan hacer politica que
promueva el cuidado paliativo y asegure las
medicinas necesarias y que haya formacion
disponible. Este proceso de informacién y la
influencia que provoca en la gente de a se llama
promocion. Esto puede implicar educar, publicar,
influenciar y hacer campana.

La promocién comienza en casa

El lugar correcto para comenzar la promocion es el
lugar donde estamos. Tenemos que comenzar a
hacer cuidado paliativo en nuestro propio entorno
antes de que podamos pensar en expandirnos.
Tenemos que averiguar qué hacen otros en
nuestro pais. Puede haber una asociacién nacional
que pueda ayudarnos. Si queremos implicar a
voluntarios, necesitaremos hacer nuestras
necesidades conocidas y mostrar a la gente como
nos podrian ayudar. Nosotros podemos informar e
involucrar a nuestras comunidades de diferentes
modos segun nuestro entorno local.

¢Cuéles son los mensajes que queremos dar?

B Hay muchas personas con enfermedades
incurables que podrian beneficiarse con el
cuidado paliativo.

B Existe tratamiento para aliviar el dolor y otros
sintomas.

B El cuidado paliativo puede mejorar la calidad
de vida.

B El cuidado paliativo implica apoyo emocional y
espiritual asi como el abordaje de problemas
fisicos.

B El cuidado paliativo puede brindarse de
diferentes maneras.

B Muchas personas en la comunidad pueden
estar implicadas en el cuidado paliativo.

B El cuidado paliativo no es caro y alivia la
presion en los hospitales.

Ideas para hacer publico el cuidado paliativo en
nuestras comunidades

B Orientando a pacientes y familias.

B Informando a gente clave, Ej. Lideres de
comunidad, negocios locales, profesores,
farmacias, lideres religiosos.

B Publicidad en sitios publicos y diferentes
reuniones, Ej. Clinicas, hospitales, escuelas,
iglesias, mezquitas, templos, tiendas, grupos
femeninos, grupos de apoyo, clubes juveniles,
reuniones comunales, grupos estudiantiles.

B Organice un acontecimiento, como un paseo
patrocinado, o ‘un dia de conciencia’

B Haga uso de los medios, Ej. periédicos locales o
emisoras de radio.




Use:

B Charlas de Salud

B Teatro y musica

B Pacientes que cuentan sus historias
B Folletos (Ej. Instrumento 11)

B Carteles (Ej. Instrumento 12)

Promoci6n en Servicios de salud

Es importante tomar conciencia entre los
trabajadores de salud de todos los niveles. El
concepto de cuidado paliativo y el acercamiento
holistico puede ser nuevo para muchos de ellos.

Ideas para compartir con quienes trabajamos

B Conduzca reuniones de personal/equipo para
discutir problemas comunes.

B Arregle una sesién docente - esto podria ser
media hora o medio dia. Los resimenes al
principio de cada capitulo pueden usarse
Ccomo una guia para la sesion docente, Ej.
“:Qué es el cuidado paliativo?” “Habilidades de
comunicacién”.

B Dirija un curso corto de formacion - usted
puede invitar a otros expertos para ayudarlo
con las clases.

B Presente el Folleto de Informacion (ver
Instrumentos 11,12y 14).

Esta bien incluir grupos diferentes de trabajadores.
Ellos necesitaran tipos diferentes de informacion,
pero pueden todos contribuir con el cuidado del
paciente, Ej.:

Voluntarios de la comunidad
Farmacéuticos y ayudantes
Consejeros

Curanderos tradicionales
Asistentes de sala
Encargados de limpieza
Recepcionistas, oficinistas
Enfermeras

Clinicos

Esto no tiene que ser de la mafana a la noche. Se
puede comenzar con una sesién para un grupo y
continuar desde alli
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Recoleccién de datos

Estd bien tener las estadisticas basicas en nuestras
manos para usarlas cuando hablamos del trabajo
que hacemos. En el Juego de Herramientas hay
una hoja de informe mensual que puede ser usada
para recolectar datos (Instrumento 10).

Un equipo de cuidados paliativos deberia ser capaz

de decir:

B Cuantos pacientes estan siendo atendidos

B Quétipo de enfermedades tienen

B Cuéntas derivaciones son recibidas y de donde
vienen

B Cuantos contactos con los pacientes se
realizan- pueden ser visitas a la casa, clinica,
asistencia, visitas a hospitalizados, rondas de
salas

B Cudl es el resultado para el pacientes — muerte
o derivacién

Si solicitamos analgésicos tales como la morfina,
o suplementos dietéticos, es util saber cuantos de
nuestros pacientes necesitan tratamiento para el
dolor y cuantos tienen peso insuficiente.

También tenemos que ser capaces de describir:

B Qué servicios ofrecemos

B Qué drogas u otras provisiones usamos y de
dénde las conseguimos

B Cuanto dinero gastamos

B Las actividades de formacion que llevamos a
cabo.
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“Comience haciendo lo necesario, siga con lo
posible y se encontrara haciendo lo imposible.”

San Francisco de Asis

Promocién en el sentido mas amplio £ v P T R

g3 " WORLDHOSPICEGPALLIATIVE
Al evolucionar las cosas, podemos involucrarnos CARE DA Y-og/iofos
e Werrome toaBig Function on 0&/i0fo5
Nene: St Lukes

en hacer una campana a nivel nacional en favor
del cuidado paliativo, fomentando la conciencia

al publico en general y al gobierno. Es util tener
estadisticas de enfermedades en el pais, las
medicinas disponibles y qué tipo de cuidado
paliativo se esta proporcionado en diferentes sitios.

Mission Hospital - MALOSA

Dl tive Gare Make our

Ideas para concientizar a nuestro pafs

B Articulo en el periddico, Ej. Sobre el proyecto
de cuidado paliativo que ha comenzado, o
sobre un paciente cuya vida ha cambiado.

B Entrevista en la radio con un profesional de
la salud o un paciente, o un famoso que haya
tenido contacto con el trabajo de cuidado
paliativo.

B Enviar carteles/folletos a todos los hospitales en
el pais.

B Escribir a los mayores funcionarios de la salud
en hospitales, instituciones docentes y en el
ministerio de Salud.

B Escribir a organizaciones no gubernamentales
y otros grupos implicados en la asistencia
médica.

B Organizar un evento para el Dia Mundial de los
Hospicios y del Cuidado Paliativo

Escribir sobre:

B La necesidad del cuidado — quiénes pueden
beneficiarse, incluya estadisticas, de ser posible.

B La necesidad de que la morfina y otras
medicinas estén al alcance de mds personas
(ver el Instrumento 13)

B Iniciativas de cuidado paliativo que ya estén
funcionando

B Las verdaderas historias - poner una cara
humana a la cuestién

B Pasos a seguir, Ej. Repaso de politicas de
medicina, apoyo de formacién para el cuidado
paliativo en proyectos de salud. Presente
sugerencias constructivas y realistas.







Juego de Herramientas (Toolkit)

Estos son instrumentos que usted puede usar. Elija los que le resulten utiles en su entorno 'y
saque fotocopias o adaptelos como usted desee. Puede traducirlos a su lengua.

1. Evaluacién del paciente

Para que los trabajadores de la salud lo completen en su primer contacto con el paciente y
para que lo usen en visitas posteriores

2. Instrumento de evaluacidon del dolor

Preguntas y niveles de dolor para usar con los pacientes

3. Registro del paciente

Para registrar cada paciente visitado por el equipo. Se completa en la primera visita

4., Registro de visita del voluntario

Para registrar cada visita hecha individualmente o en equipo. El trabajador o coordinador se
queda con el registro

5. Registro de visita del paciente

Para completar cada vez que el paciente es visitado por el equipo de cuidado. El registro lo
guarda el paciente

6. Cuadro de medicinas del paciente

Para hacer recordar al paciente y los cuidadores los tiempos y dosis de las medicinas

7. Registro de dosis de morfina del paciente

Para llevar un registro de cuanta morfina usa un paciente y ayudar al trabajador de la salud a
ajustar la dosis

8. Equipo de voluntarios del cuidado en casa

Lista de cosas utiles para que el equipo lleve en las visitas

9. Formulario de derivacion

Para darselo a otras organizaciones/individuos a los que se les ha derivado algun paciente
para el cuidado paliativo

sejualwellay
dp obanr



10. Formulario mensual de cuidado paliativo

11. Informacion acerca del cuidado paliativo

12. Poster acerca del cuidado paliativo

13. Ejemplo de carta para solicitar morfina

14. Escalera analgésica (para exhibir)
15. Autoevaluacién
16. Dosis de medicinas pediatricas

17. Listado de medicinas

18. Recursos adicionales



INSTRUMENTO 1

Evaluacion del paciente

Nombre del paciente Numero del Paciente Fecha de inicio

Sexo Edad Residencia

Derivado por

[ ] Equipo de AD [ ] Centro médico [ ] DPE [ ] Hospital [] Otros
Diagnéstico []VH
[ ] Cancer
[ ] Otro
Breve historia de la enfermedad
;Qué entiende el paciente sobre su enfermedad?
Estado de VIH: +vo  -vo no evaluado  no hablado (encerrar por favor)
Medicaciones recientes [] Quimio  [] ARVs [] Medicinas paraTB [] Otras

Detallar (incluso inicio)

¢Alguna reaccién conocidas ante medicinas anteriores?

Miembros de familia Cuestiones Sociales

Cuestiones emocionales Cuestiones Espirituales




Examen

INSTRUMENTO 1

Condicién general

Peso/kilogramos

Cuadro del cuerpo: Sefale y describa los sitios de dolor, hinchazén, erupciones, heridas, etc.

Toérax

Abdomen

Neurolégico

Listado de Problemas

IZQUIERDA

L

DERECHA DERECB} IZQUIERDA

ll

Fecha

Problema

fisico / psicosocial / espiritual

Plan de accién

Fecha resolucién




INSTRUMENTO 2

Instrumento de evaluacidon del dolor

Elija la graduacion del dolor que sea mds aceptable para su paciente:

Resultado con cinco dedos

Pida al paciente que le muestre que tan fuerte es el dolor con los dedos de su mano

m® e B0

No duele duele muy poco duele un poco mas duele mucho duele mucho mas extremadamente
doloroso

Resultado con nimeros

Pida al paciente que le muestre dénde ubicaria al dolor que siente en la escalade 1-10

Resultado con caras

Pida al paciente que sefale la cara que muestra que tan fuere es su dolor

I I | I | I I I I I I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

ningun dolor dolor moderado el peor dolor posible

Siete preguntas importantes para hacer al paciente

;Dénde siente dolor? (puede haber mas de un lugar)

;Cudndo comenzd?

{A qué se parece? (Ej. puialadas, calambres, fuego, etc.)

- {Es el dolor permanente o va y viene?

Tratamientos- ;Ha intentado algun tratamiento? ;Le ha ayudado?

Cambios- ;Qué empeora o mejora el dolor? (Ej. El movimiento, la comida, momento del dia, etc.)

Causas- ;Cudl piensa usted (paciente) que es la causa del dolor?
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INSTRUMENTO 7

Registro de dosis de morfina del paciente

Nombre del paciente Fecha de entrega del cuadro

Presentacion de la morfina: soluciéon oral/comprimidos/inyectable (por favor encierre con un circulo)

Concentracién de formula: solucién__ mg/5ml
comprimidos__ mg. liberaciéon normal / liberacién modificada (por favor

encierre con un circulo)

Dosis

Fecha Dosis 6am 10am |2pm 6pm [I0pm |2am Extras

B Marque el cuadro cada vez que se toma una dosis regular

B Registre el numero total de dosis ‘de rescate’en el periodo de 24 horas






INSTRUMENTO 8

Equipo de voluntarios del cuidado en
casa

Elementos bésicos

Guantes plasticos Pintura de violeta genciana
Sabanas plasticas Pastillas de Paracetamol

Bolsas de plastico Aspirina

Jabén Laxantes (Ej. bisacodilo pastillas o
Detergente supositorios)

Botella platica para usar con pacientes Sales de rehidratacion oral

incontinentes Pastillas de Metronidazol (trituradas)

Piezas de tela limpia para limpieza de para heridas

heridas Hoja de registro de visita
Vendas limpias Hoja de registro para el paciente
Cinta adhesiva Lapicera

Vaselina

Equipo del trabajador de la salud
Equipo de trabajador de la salud, elementos suplementarios que puede afadirse:

Ibuprofeno Catéteres

Cotrimoxazol Diazepam

Codeina Listado de dosis de medicinas
Metronidazol Metoclopramida

Morfina* Formulario de evaluacion del paciente
Ketoconazol Amoxicilina

Amitriptilina

* Las regulaciones nacionales sobre el almacenamiento y transporte de medicinas deben seguirse y controlarse.






INSTRUMENTO 9

Formulario de derivacion

Direccién de equipo de cuidado paliativo:

Teléfono:

Derivacion hecha por:

Fecha:

Detalles del contacto- persona/organizacion

Derivacion:

Nombre de paciente:

Direccidon de contacto del paciente:

Instalacién de salud mas cercana a la casa del paciente:

Edad: Sexo: Actividad principal:

Diagnéstico:

Paciente consciente de diagndstico S/N Trabajador social consciente de diagnostico S/N

Problemas principales:

Tratamiento actual:

Razoén de derivacion:
Consejo sobre manejo de sintomas|[_| Asesoramiento[_]

Asumir el cuidado[_] Compartir el cuidado[_]

Firma: Nombre:







INSTRUMENTO 10

Formulario mensual de cuidado paliativo

Mes

Pacientes bajo
tratamiento

Nuevas derivaciones
referidos de

Resultado final
del cuidado

Pacientes derivados a

Diagnostico del
paciente a final de mes

Contactos del
paciente/familia

Sesiones de formacion

Principio de mes

Nuevas
derivaciones

Muerte/Derivaciéon
Mudanza

Fin de mes

Voluntarios AD

Centros de salud

Hospitales DPE

Salas de hospital

Muerte Derivacion Mudanza

AD Clinicas Hospital Otros

Cancer VIH Otro

Visita en la casa Atencion Visita al Visita de duelo
en clinica hospitalizado

Tema Profesor Numero de
asistentes
Tema Profesor Numero de

asistentes







El cuidado paliativo
Es el cuidado holistico y
activo de pacientes con
enfermedades avanzadas y
progresivas...

El manejo del dolor y otros sintomas y el apoyo

psicolégico, social y espiritual es primordial.

El objetivo del cuidado paliativo es lograr una
mejor calidad de vida para el pacientey su

familia.

Muchos aspectos del cuidado paliativo también
son aplicables durante el curso total de la

enfermedad junto con otros tratamientos.?

2) Organizacion Mundial de la Salud (OMS).

Alivio de dolor por cancer y cuidado paliativo. Ginebra: OMS; 1990.

Los servicios de cuidado paliativo son
desarrollados por todo el mundo en
diferentes entornos.

Pueden darse en:

Un hospital

Una casa

Un consultorio

Un hospicio

Un centro médico local

Una clinica movil

Un centro de dia.

El cuidado paliativo no excluye otras terapias.
B Puede darse junto a:
B Terapia antiretroviral para VIH
B Quimioterapia para el cdncer
Ixm%oﬁmqmvmm
I

...y otros tratamientos.

Cuidado
Paliativo

\,
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Cuidado
Paliativo

'\,
- .
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con enfermedades Y AWK
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' ' ;‘
...ayuda con:

Dolor y otros sintomas fisicos
Sufrimiento psicoldgico y espiritual

Problemas sociales.

No hay ninguna necesidad de vivir con dolor

El cuidado paliativo puede ayudar a la gente con una variedad de enfermedades y

se puede realizar en diferentes lugares: en hospitales, clinicas y en casa

Suma vida a tus dias, no sélo dias a tu vida






INSTRUMENTO 13

Ejemplo de carta para solicitar morfina

Direccion

Fecha

Estimado..........

Re; la medicina suministro de medicinas para el cuidado paliativo

Le escribo a usted como coordinador/doctor/enfermera implicado en brindar cuidado paliativo que se
ocupa de personas con cancer/VIH/enfermedades avanzadas. El cuidado paliativo pretende ayudar a
aquellos cuya enfermedad no puede curarse, controlando el dolor y otros sintomas. En la mayor parte de
casos esto puede conseguirse usando medicinas baratas y esto mejora enormemente la calidad de vida. Se
estima que el 70 % de los enfermos con cancer avanzado o VIH tiene dolor incontrolable (1) y aqui en........
programa/comunidad/clinica/hospital veo a muchos pacientes sufrir innecesariamente.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha producido una escalera analgésica de tres pasos para el control
del dolor (2). Esto comienza con analgésicos no-opioides para el dolor suave y sigue con la morfina para el
dolor severo. La OMS recomienda que la morfina se utilice en el sistema de asistencia médica bdsico para
aliviar el dolor que no responde a analgésicos mas débiles. (3)

Soy incapaz de aliviar el dolor de muchos de mis pacientes con analgésicos suaves actualmente disponibles.
Por lo tanto, escribo para solicitar que la morfina pueda ser puesta a disposicién de nuestro clinica/
programa/hospital para permitirme seguir las pautas de la OMS. Aseguro seguir con las regulaciones
nacionales para el almacenaje y prescripcion de medicinas opioides.

Atentamente,

' 2da Cumbre Global de Hospicio Nacional y Asociaciones de Cuidado Paliativo, marzo de 2005
2 Alivio del Dolor de Cancer OMS 1986
3 OMS Lista de Medicinas Esenciales, marzo de 2007
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INSTRUMENTO 15

Autoevaluacion

NOMBRE: FECHA:

Puedo evaluar el dolor del paciente
10 5 0

Completamente Medianamente No

Entiendo la escalera analgésica de tres pasos de la OMS

10 5 0
- rr L

Completamente Medianamente No

Entiendo como prescribir medicinas analgésicas opioides como la morfina

10 5 0
N L S N S S A S —

Completamente Medianamente No

Entiendo el rol del cuidado paliativo para pacientes con cancer y VIH/SIDA
10 5 0

Completamente Medianamente No

Entiendo lo que significa la historia holistica
10 5 0
|

Completamente Medianamente No

Puedo hablar de la ansiedad con un paciente
10 5 0

Completamente Medianamente No

Entiendo los modelos/entornos diferentes para el cuidado paliativo
10 5 0
A L L N N N N S ——

Completamente Medianamente No

Me siento posibilitado para dar malas noticias a pacientes
10 5 0
A L L N N N N S ——

Completamente Medianamente No







TOOL 16

Dosis pediatricas de medicinas

Medicina Ne de Dosis Unica Dosis Unica aproximada
veces al dia por peso por edad*

<1 1-5 6-12
Paracetamol para dolor o fiebre 4 10 - 20mg/kg 62.5mg | 125mg | 250 -500mg
Ibuprofeno para dolor o fiebre 3 5-10mg/kg 50mg 100mg | 100-200mg
Codeina para dolor moderado 4-6 0.5 - 1Tmg/kg 75mg | 15mg | 30mg
o diarrea
Morfina Oral para dolor severo 6 0.1-0.3mg/kg 1-2mg | 25mg | 2.5-5mg
Bisacodilo para constipacion 1 5mg total 5mg 5mg 5mg
Dexametasona** 2, mafana 0.1-0.5mg/kg 0.5 2mg 4mg

y mediodia - 1mg

Prednisolona** (sino hay 2, manhana
dexametasona disponible) y mediodia 1-2mg/kg 5mg 15mg | 30mg
Amitriptilina para dolor 1 alanoche 0.2 -0.5mg/kg - 6.25mg | 12.5mg
neuropatico max 2mg/kg
Metoclopramida para 3 0.1-0.5mg/kg 5mg 10mg | 10mg
nauseas/ vomitos
Loperamida para diarrea crénica 3 0.1-0.2 mg/kg - Tmg 2mg
Diazapam para espasmo 2 0.25mg/kg 1.25mg | 25mg | 5mg
muscular o agitacion
Clorpeniramina para picazén 3 0.1mg/kg 05mg | Tmg 2mg
o sedacion nocturna
Ketoconazol para candidiasis 1 3mg/kg 25mg 50mg | 100mg

severa

*Estas dosis son de guia, teniendo en cuenta las formulas disponibles.
Donde las formulas liquidas estén disponibles, se aconseja la utilizacion de medicaciéon en mg/kilogramo para ser més exactos
** | as dosis altas son en casos de compresién de médula espinal y elevada presion intracraneal.

Las dosis inferiores (estimadas por peso) son para reducir la masa de tumor causante de la obstruccion, o edema o compresion

nerviosa.

Los cursos cortos son aconsejables, ya que pueden repetirse.

De darse por més de una semana, los esteroides deben disminuirse gradualmente.
En algunos casos dosis de mantenimiento pueden ser necesarias; estas deben ser las dosis mas bajas para controlar sintomas.
Cubrir con antifungicos en inmunosuprimidos y aquellos en cursos largos.
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Medicinas basicas para el cuidado

paliativo

Nombre de la medicina

Tipo

Uso Clinico

Medicinas alternativas

Paracetamol Analgésico no-opioide Control del dolor p26
Fiebre p32
Aspirina Analgésico no-opioide Control del dolor p26
Fiebre p32
Boca dolorida p40
Ibuprofeno AINE Control del dolor p26 Diclofenac
(Analgésico no-opioide) | Inflamacién Naproxeno
Fiebre p32 Indometacina
Codeina Analgésico opioide débil| Control de dolor p27 Dihidrocodeina
Diarrea p45
Tos p43
Morphine Opioide fuerte Control de dolor p27 Tramadol
Falta de aire, tos pp43-44 Oxicodona
Diarrea severa p45
Dexametasona Corticoesteroide Hinchazén dolorosa e Prednisolona
Analgésico adyuvante inflamacién p30
Apetito pobre p39
Reacciones de medicina p33
Amitriptilina Antidepresivo triciclicot | Dolor de nervio p30 Imipramina
Analgésico adyuvante Depresion p38 Lofepramina
Diazepam Benzodiazepina Espasmo muscular p31 Lorazepam

Analgésico adyuvante

Ansiedad y suefio p37
Falta de aire p44
Tratamiento de convulsiones p35

Metoclopramida Antiemético Vémitos p41 Domperidona
Apetito pobre p39
Haloperidol Antiemético Vémitos p41 Clorpromazina
Antipsicético Hipo p42

Confusién y agitacion p36

Trisilicato Magnesio

Antiacido

Indigestion p42
Reflujo gastroesofagico p42

Hidroéxido de aluminio
Hidréxido de magnesio

Loperamida Antidiarreico Diarrea p45 Codeina

Lomotil
Sena Laxante Constipacion p46 Bisacodilo

Hidréxido de magnesio
SRO Sales de rehidratacion Diarrea p45 Agua de arroz

oral

Rehidratacién

Leche de coco

Clorpeniramina

Antihistaminico

Picazén p33

Reacciones de medicina p33

Promethazine

Hidroxizina
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Antibiéticos
Metronidazol Antibacteriano Infeccidn de encias/dientes p40 | amoxicilina clavulanato
infecciones anaerobias | Infective diarrhoea (PO) p45 Tinidazol
Heridas graves (Top) p34
Flujo vaginal (PV) p47
Amoxicilina Antibacteriano Infeccidn de Térax p43 Eritromicina

Infecciones de piel p33

Cotrimoxazol

Amplio espectro

Diarrea infecciosa p45

Cloramfenico

Antibacteriano en VIH/SIDA Doxiciclina
Infeccion urinaria pp47-48
Profilaxis de NPC
Fluconazol Antifungoso Oral y esofagica p40 Ketoconazol
Candidiasis
Nistatina susp. Antifungoso Oral y esofégica p40 Pintura VG
Ovulos vaginales de
Clotrimazol
Preparaciones para pie|
Vaselina Humectante Piel Seca p33 Crema Acuosa
y protectora Proteccion de la piel p33
Pintura VG Bacterial, fungal and
viral skin infections p33
Locién Benzil Escabicida Sarna p33 Permetrina crema/locion
Benzoato
Clotrimazol Antifungico topico Infecciones Fungosas p33 Ungulento de Whitfields
Crema 1% Crema de Miconazol

Clorexidina 0.05 %

Antiséptico

Ihfeccion bacteriana
de la piel p33

Violeta Genciana
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Medicinas adicionales para el cuidado

Nombre de la medicina | Tipo Uso Clfnico Medicinas alternativas
Baclofeno Relajante muscular Espasmo muscularp31 Diazepam
Piridoxine Vitamina deficiencia de piridoxina con
el dolor del nervio que causa
la isoniazida
Prometazina Antiemético Vémitos p41 Ciclizina
Antihistaminico Picazén p33

Hioscina

Butilbromuro

Antimuscarinico

(Anticolinérgico)

Célico abdominal p31

Propantelina

Propantelina
(Anticolinérgico)

Antimuscarinico
Célico abdominal p31
Antiacido

Espasmo de vejiga p48

Esputo acuoso p43

Hioscina butiloromuro

Valproato Anticonvulsivante Prevencion de Convulsiones p35 | Carbamezapine
Analgésico adyuvante Dolor en nervio pp30-31 Fentoina
Gabapentin
Quinina Antimalarico Calambre muscular Diazepam
Tratamiento de malaria p32
Paraldehido Anticonvulsivanante Convulsiones p35 Diazepam
Fenobarbital Anticonvulsivanante Convulsiones p35 Diazepam
Inyectable Agitacion severay
confusion p36
Cimetidina Antiacido Indigestion p42 Ranitidina
Reflujo gastroesofagico p42 Omeprazol
Antibiéticos

Ciprofloxacina

Antibacteriano
de amplio espectro

Infecciones bacterianas p32

Cloramfenicol

Aciclovir Antiviral Infecciones de Herpes zoster
y herpes simple p33

Clotrimazol Antifingico Candidiasis vaginal p47 Nistatina
Candidiasis oral p40

Preparaciones para la piel

Locioén de calamina

Anti comezon

Erupciones p33

Crema acuosa
con mentol del 1 %

Crema acuosa/UEA
con mentol del 1%

Humectante de Piel

Erupciones p33

Anti comezoén
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Recursos adicionales

Hay muchos recursos disponibles para obtener mas informacién. Puede encontrar informacién en Internet;
haga clic en las direcciones cuando esté conectado y sigua las instrucciones de descarga. Para formularios
impresos, se daran direcciones de correo electrénico para que usted pueda pedir una copia.

OMS gestién integral de enfermedades en adultos y adolescentes (IMAI)

Cinco folletos practicos faciles de usar

Cuidado paliativo - una guia practica, portatil de control de sintomas

Folleto de cuidados - instrucciones para familias y voluntarios del cuidado paliativo
Prevencién y cuidado crénico con terapia ARV - como prescribir ARVs

Principios generales del buen cuidado crénico - pautas para trabajadores de la salud

Cuidado agudo - pautas para tratamiento de enfermedades comunes
Disponible en linea en: www.who.int/3by5/publications/documents/imai/en/

Pida copias impresas: imaimail@who.int

Dolor y control de sintomas en pacientes con SIDA y/o céncer en Uganda y otros paises africanos

Una guia mas detallada de control de sintomas producido por el Hospicio de Africa, Uganda pero utilizable
en todas partes del mundo. Esto contiene una secciéon de ARVs en el cuidado paliativo.

En linea: www.hospiceafrica.or.ug/redesign/docs/bluebk40506.pdf

Para ordenar copias: info@hospiceafrica.or.ug

Una gufa clinica de apoyo y cuidado paliativo para VIH/SIDA al sur del Sahara Sub-Saharan Africa
Un texto completo con una lista extensa de recursos de todas clases.

En linea: www.fhssa.org/i4a/pages/Index.cfm?pagelD=3361

Pida un CD-ROM: info@hospiceafrica.or.ug

Alivio del dolor por cancer: guia de disponibilidad opioide

Documento de la OMS con informacién clinica sobre el alivio del dolor y pautas para la introduccién de uso
de opioides para los gobiernos.

Version corta en linea: www.medsch.wisc.edu/painpolicy/publicat/cprguid.htm

Ordene una copia: bookorders@who.int

Manual de IAHPC (Asociacién Internacional para Hospicio y Cuidado Paliativo)
Un manual en linea facil de usar que cubre todos los aspectos del cuidado paliativo.

En linea: www.hospicecare.com/manual/lAHPCmanual.htm

Introduccién al cuidado paliativo por Robert Twycross

Un libro de texto basico, excelente sobre el cuidado paliativo que ha sido actualizado recientemente.
Publicado por Prensa Médica Radcliffe, Oxford.

Disponible en India a bajo costo:

Instituto de Medicina Paliativa, Colégio Médico, Calcuta, Kerala, india

Correo electrénico: pain@vsnl.com

Disponible en Africa a bajo costo:

WITS - formacion, PO box 212, Pimville, 1808, Soweto, Sudafrica

Correo electrénico: palliative.training@wits.ac.za
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Palliativedrugs.com

Un formulario en linea que contiene informacién sobre todas las medicinas usadas en el cuidado paliativo.
Una gran seleccion de libros sobre cuidado paliativo pueden ser pedidos por el sitio Web.

En linea: www.palliativedrugs.com

VIH, salud y comunidad

Un guia para establecer programas de VIH incluyendo cuidado domiciliario, con consejos para formar a
otros.

En linea: www.hesperian.org/mm5/merchant.mvc?Store_Code=HB&Screen=PROD&Product_
Code=B200

E-mail: hesperian@hesperian.org

Guia de la Cruz Roja para establecer programas de AD
Contiene principios utiles e instrumentos de planificacion.
En linea: www.ifrc.org/cgi/pdf_pubs.pl?health/hivaids/hbc.pdf

Recursos docentes a bajo costo (TALC)

Libros a bajo costo sobre una amplia variedad de temas. Para pedirlos pdngase en contacto por:
Correo electrénico: info@talcuk.org

Correo: TALC, PO Box 49, St Albans, Herts, AL1 5TX, UK

En linea: www.talcuk.org/index.htm

Informacién del Hospicio

Un servicio que promueve el cuidado paliativo por el mundo, proporcionando informacién sobre la
existencia de servicios y asociaciones nacionales, recursos educativos, promociones, financiamiento y cémo
comenzar uno nuevo. También produce un boletin electrénico de noticias gratuito y una revista, y maneja
una base de datos actualizada sobre cursos de formacion, seminarios y puestos vacantes en el sector.
Dirigido por Ayuda a los Hospicios conjuntamente con el Hospicio de St Christopher, la informacién permite
el acceso facil y amplia los recursos ofrecidos por estas dos organizaciones.

En linea: www.hospiceinformation.info

Correo electrénico para direccién e informacién: info@hospiceinformation.info

Material de promocién

La Declaracién de Corea fue producida en la Segunda Cumbre Global para el Hospicio Nacional y
Asociaciones de Cuidado Paliativo en Corea 2005, en el cual, 35 paises eran representados. Puede ser citado
en cartas al gobierno o por motivos de publicidad.

En linea: www.worldday.org/documents/Korea_Declaration.doc



Formulario de observaciones

Nos gustaria recibir sus comentarios sobre el material. Planeamos revisarlo y actualizarlo en el futuro
basado en las observaciones de aquellos que lo han usado.

Por favor complete este formulario o envie sus comentarios a Claire Morris a Help the Hospices

Correo electrénico: international@helpthehospices.org.uk
Correo: Hospice House, 34-44 Britannia ST, London WC1X9JG, UK

{En qué pais trabaja?

{En qué entorno trabaja? (rural, urbano, casa privada, clinica, unidad hospitalaria

etc.)

¢{Como consiguid una copia del Juego de Herramientas?

;Cuanto hace que lo usa?

¢{Cémo lo ha usado? (para aprendizaje personal, como una guia en trabajo, para otro tipo de formacion etc.)

{Qué partes del Juego de Herramientas son las mas utiles?

{Qué cuestiones adicionales quisiera que se incluyeran en el Juego de Herramientas?

;Qué partes del Juego de Herramientas no son Utiles?

;Cudles de los instrumentos (formularios, material de promocioén, etc.) usé usted?

¢Cémo podrian los instrumentos ser mejorados?

Otros comentarios.




Se termind de imprimir
en el mes de Agosto de 2010 en los talleres
de GRAFICA SUR EDITORA SRL.

México 1448 - Tel.: (54-11) 4373-8968 /8793
Ciudad Auténoma de Buenos Aires, Republica Argentina
graficasur@graficasur.com
http://www.graficasur.com
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